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Que veulent les familles?

• Études auprès population pédiatrique:

– Confiance réciproque

– Compétences techniques

– Fort jugement clinique

– Bonnes habiletés de communication

– ‘Caring and connectedness

– Encouragement à croire en leur expertise + 

habiletés auprès de l’enfant 



Ophélie et sa famille

http://bloguestephanie.blogspot.ca/



Sa famille

Léo Ophélie

Daniel Caroline

3 2 mo

33 34 



Qui est-elle?

• À 2 mois cyanose+ perte tonus+ 

microcéphalie

• Référée en génétique + troubles 

métaboliques

• Dx potentielle de déficience en pyruvate 

déshydrogénase



1ère rencontre en soins palliatifs

Octobre 2010

Position anormale, pas de réaction au bruit,
fisting,hypotonique, dort beaucoup

Orientation des soins

Options d’alimentation

Décès à la maison





Dans les prochains mois

• Référence au CLSC

• Appareil de succion

• Nouvelle grossesse!

• Préparation du frère



Les fleurs
sont

mortes.



Leur corps arrête de fonctionner et ils meurent”

“Les gens meurent quand ils sont: 

Très, très, très vieux

Très, très, très malades

Très, très, très blessés



2 principes pour inclure les enfants:

1. Leur expliquer à quoi s’attendre.

2. Leur donner un choix.

Les enfants s’adaptent mieux quand ils

sont inclus qu’exclus.







Automne 2011

• Douleur difficile à contrôler

• Détresse respiratoire

• Convulsions





Décembre

• Autopsie

• Décès



Hiver 2011

• Contacts téléphoniques avec mère
Anxieté bb qui s’en vient

Occupée dans les 1eres semaines

o 8 semaines plus tard…Sx du père
o Rencontre avec les 2 parents



Deuil des pères

Proulx, Martinez, Carnevale et Legault, 2016



Interventions

o Normalisation

o Recadrage deuil (aussi grand que l’amour que vous 

aviez pour elle- plutôt que ‘elle n’a vécu qu’un an’)

o Légitimiser réactions face au deuil- importance 

respect

o Recadrage de leur stratégie (une bonne équipe!)



Mère de 3, parent de 2
• Inconnu: "oh, c'est une bonne bedaine! Vous devez être du pour 

bientôt, vous êtes due pour quand?“

• Moi: "mars...c'est un gros bébé...“

• Inconnu : "C'est votre premier?“

• Moi: "non,...c'est ma troisième grossesse...“

• Inconnu: "Ah oui...quel âge ont vos enfants ?“

• Moi: "...mon fils a 3 ans et...heu...comment dire...ma fille...elle 
aurait...en fait elle avait...heu...c'est que...elle avait 16 mois 
lorsqu'elle est décédée le 12 décembre dernier...(ouf)“

MALAISE



Cédric



La famille de Cédric

Cédric

13

Paul JeanSylvie

Usine

En congé maladie

Travailleur 

construction

Blessé-CSST

43 42 51

Rhabdomyosarcome

S-2006
2006



Cédric

Sens de l’humour

Amis

Jeux vidéo

1ere blonde

Rhabdomyosarcome craniofacial

Chimio + radio -2 ans avant consult



Hospitalisation

Automne

• +++ douleur

• Méthadone

• Arrête de boire et manger

• ‘C pense pas à ça mourir.’

• Début relation avec C.

• ‘Qu’est-ce qui arrive quand on meurt?’



La très lente détérioration

Hiver-Été
• Investissement beau-père ‘mon champion’

• L’infirmière fatigante

• Anxiété, ‘crises cardiaques’, lacérations, apnées, 
tumeur apparente

• Morphine sc 15mg qid prn, nozinan 5 mg sc q 6h prn, 
midazolam 5mg sc q1h prn, decadron 2 mg po bid, 
methadone 20, 25, 20 mg po, zydis 5 mg q AM et HS





Anniversaire de Cédric



Août

• Sédation palliative

• Décès

• Satisfaction de la mère

• http://www.youtube.com/watch?v=u2o_MqN
UtSg

http://www.youtube.com/watch?v=u2o_MqNUtSg

