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Que veulent les familles?

» Etudes auprés population pédiatrique:

— Confiance réciprogue

— Compeétences techniques

— Fort jugement clinique

— Bonnes habiletés de communication
— ‘Caring and connectedness

— Encouragement a croire en leur expertise +
habiletés aupres de I'enfant







Sa famille

Daniel aroline
34 33

5 Ophélie
3 2 Mo




Qui est-elle?

» A 2 mois cyanose+ perte tonus+
microcephalie

» Referée en genetique + troubles
metaboliques

* Dx potentielle de déficience en pyruvate
deshydrogénase



lere rencontre en soins palliatifs

Octobre 2010

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

Orientation des soins

y

Options d’alimentation ~S -
Deéces a la maison f;



Mack and Wolfe (2006)

Table 1 Communicating with children and families about ntegrating palkative care

Bognnng the conversaton

hroduang he possddty
of death

Elctng goals of ca

Invoducing palladon

Tabung abowt what 10 eapoct

Talung o chiden

What 8 your understandng of what & ahoad %or your chid?’

"Would 2 bo holphud 10 tak about how ha Or hor daaase may a%ect hem Or hor in the months and yoars ahead?'

As you thrk aboct what B aboad for your child, what would you lko to tak about with me? What rarmation can |
v you that would bo holphd 1o you

T am hopng that we will bo ablo 10 contrd the disoaso, but | am womed that thes trme wo may 2 Do sucCosshd’

Arhough wo do not know for cortan what will hagpen for your chid, | do not expect that your child will e 2 long
and healthy Ifo, mast chidron with ths disoase evortualy dw because of the dsease’

T have boon nObOIng that your chid seoms 10 Do sch modo and more ofon. | hawe Doen hoping that we would bo
abio 1o mako him or her betior, but | am wormed that hs or her fineas has bocome move dfficult © contiol and
that 5000 wo will ot bo abio 10 help hew or her 10 got over these incases. | that ia the case, he o¢ sho coudd
e of hes of her disease’

‘As you theek about your ciikd's finoss, what am your hopos?

‘As you thek about your child's linoss, what ame your wormes?'

As you thrk about your child's iinoas, what & most important 10 you aght now?’

“You mentonod that what 3 most important 10 you & that your cheid be cured of hes or ber dacase. | am hoping for
that 100. But | woukd alao lhe %0 know more about your hopes and goals for your chids care ¢ the tme comes
whon & Curo o not posadle”

Arrough | hope that wo can contral your chid’s daeaso for as long 88 posadio, at the samo Sma | am hoping that
ho/sho fosls as good as possiblo each day’

Abough & @ unkioly that the toatmont wel Cum your Chid's disoase, & may help hum or hor 10 ool Dot%or, and
posadly 1o kve longer

"Would £ 5o halphd 10 tak a0t what 10 expoct a8 your Chds tinoss gots wome?

Arhough wo cannat prodct exacty what wil happen 10 your chid, most chidren with thes dacase evortualy have
BSicuty troatheng]. ¥ that happens to your child, owr goal will be 1o help hem or her fee! as comfortable as
posabie. We can we medcadtons 10 help contrdl hs o har dacomfont’

‘What are you locking forward 1o most of a7

‘Is there amything that & wompng you of making you feel afmd?

s thare amything about how you am bdn hat & making bel woriod or afrad?



Dans les prochains mois

Référence au CLSC
Apparell de succion
Nouvelle grossesse!

Preparation du frere
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“Les gens meurent quand ils sont:

> Tres, tres, tres vieux

> Tres, tres, tres malades

> Tres, tres, tres blessés

Leur corps arréte de fonctionner et ils meurent”



2 principes pour inclure les enfants:

1. Leur expliquer a quoi s’attendre.

2. Leur donner un choix.

Les enfants s’adaptent mieux quand ils
sont inclus qu’exclus.



Répondre aux besoins des enfants survivants B

La perte d'un proche inflige a I'enfant un énorme stress. Ces épreuves rendent |'enfant
vulnérable aux problémes émotionnels, comportementaux et physiques.

Réactions et besoins des enfants selon les groupes d’age :

0 a3 ans

A cet dge, I'enfant percoit que la routine familiale est différente, sans comprendre pourquoi. Il
ressent aussi la détresse et la tristesse de son entourage immediat, en plus de remarquer qu'une
personne importante de son environnement n'y est pas. Par contre, il ne comprend pas le
concept de la mort. A travers cette crise, il a besoin de la sécurité de ses parents et de sa
routine.

3 a6 ans

L'enfant ne comprend pas I'irréversibilité de la mort et peut donc s’attendre a ce que la
personne décédée revienne. Sa pensée magique peut lui faire croire qu'il a un réle a jouer dans
la mort de la personne décédée. Tout comme le petit enfant, il a besoin d’étre assuré qu’'on
continuera a prendre soin de lui et sa routine quotidienne doit étre maintenue dans la mesure
du possible. Il a aussi besoin qu'on normalise les émotions négatives qu'il ressent.

6 a9 ans

Les enfants commencent a comprendre la finalité de la mort. lls sont trés curieux et ils ont
besoin d’explications plus détaillées sur la cause de la mort. lls cherchent a personnifier la mort
sous la forme de monstres, de fantémes, etc. Comme |'enfant d'age préscolaire, il peut se sentir
coupable ou responsable de la mort.

94al2ans

Les jeunes de cet dge commencent a adopter les conceptions adultes de la mort en tant
qu'événement final, universel, irréversible et ayant une cause. Leurs réactions face au deuil
peuvent étre plus intenses.

Adolescents
Les adolescents comprennent bien les implications de la mort et tendent a y chercher un sens.
lls peuvent tenter de cacher leur peine afin de ne pas paraitre faibles.




Recommandations pour les parents

Annconcez le décés aux enfants le plus rapidement possible.

Dites la vérité en tenant compte de 'dge de I'enfant et de sa capacité de comprendre. «Un
événement terrible est arrivé, Jeremy s'est fait frapper par une voiture. Son corps a été
beaucoup endommagé et les médecins n'ont pas pu le réparer. Son corps ne fonctionne
plus».

Utilisez les termes exacts comme mort ou décédé. Evitez les euphémismes tels que «il
nous a quittéy, «il dorm ou «il était tellement bon que Dieu en a fait un ange», car ces
expressions peuvent étre effrayantes et confondantes pour un enfant.

Demandez aux enfants s'ils veulent assister a I'exposition ou aux funérailles. On doit
soigneusement les préparer a ce qu'ils vont voir. Trouvez une personne familiére pour
s'occuper d'eux et méme quitter le salon si I'enfant préfére partir.

Encouragez les enfants a partager leurs sentiments avec vous.

Préparez-vous a la possibilité d’'un manque de patience et d'énergie pour vous occuper de
vos enfants pendant les jours et les semaines a venir. Si possible trouvez une personne qui
peut vous aider pour les besoins quotidiens des enfants durant cette période.
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Automne 2011

 Douleur difficile a contrbler
» Detresse respiratoire
« Convulsions



Echelle FLACC
L. Pointage
Categories _ L
: Grimaces occasionnelles ou
: Expression neutre ] .
Visage : froncements des sourcils, enfant
ou souriante o
renfermé, absent
Position normale ., .,
Jambes . Agitées, repliées, tendues
ou détendue
Allongé tranquillement :
ge franq ’ Se tortille,
Mouvement position normale, , PO
. se tourne d’un coté a [’autre. tendu
bouge facilement
Pleurs Pas de pleurs Gémit ou pleurniche,
(éveillé ou endormi) se plaint de temps a autre
Se calme s1 on le touche.
Consolable Content, détendu on le caline ou on lui parle,
on arrive a le distraire
Chacune des cinq catégories (V) Visage; (J) Jambes: (M) Mouvements; (P) Pleurs; (C) Consolable donne un pointage de 0-2. pour donner
un total entre zéro et dix.

Droits d’auteurs Lyn Fagg, MS, RN et Donna Wong, Ph.D., RN, Tulsa. OK, 2000.

Reproduction autorisée a des fins cliniques ou de recherche.



Décembre

* Autopsie
* Déeces



Hiver 2011

» Contacts teléphoniques avec mere
Anxiete bb qui s’en vient
Occupée dans les leres semaines

0 8 semaines plus tard...Sx du pere
0 Rencontre avec les 2 parents



Deull des peres

Learning to live with a new reality

I

Search for meaning
Pulling Forward = Fulling pastinto present=
Mot breaking down <: > Holdto child’s presence

|

MewWay to Live=A Cerain Peace

Proulx, Martinez, Carnevale et Legault, 2016




Interventions

o Normalisation

0 Recadrage deuil (aussi grand que I'amour que vous
aviez pour elle- plutét que ‘elle n’a vécu qu'un an’)

0 Légitimiser réactions face au deuil- importance
respect

0 Recadrage de leur stratégie (une bonne équipe!)



Mere de 3, parent de 2

Inconnu: "oh, c'est une bonne bedaine! Vous devez étre du pour
bientdt, vous étes due pour quand?”

Moi: "mars...c'est un gros bébe..."

Inconnu : "C'est votre premier?”

Moi: "non,...c'est ma troisieme grossesse..."
Inconnu: "Ah oui...quel 4ge 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 décedee le 12 decembre dernier...(ouf)"”

MALAISE



Cédric




La famille de Ceédric

2006

construgtion En congé maladie

Rhabdomyosarcome




Cédric

Sens de '"humour

Amis

Jeux vidéo

1¢¢ blonde

Rhabdomyosarcome craniofacial
Chimio + radio -2 ans avant consult




Hospitalisation
Automne

+++ douleur

Méthadone

Arréte de boire et manger
‘C pense pas a ¢ca mourir.’
Début relation avec C.

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




La tres lente détérioration
Hiver-Eté

Investissement beau-pere ‘mon champion’
L'infirmiere 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 g AM et HS




Wong-Baker FACES Pain Rating Scale
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Anniversaire de Ceédric




Aout

e Sédation palliative
e Déces
e Satisfaction de la mere

e http://www.youtube.com/watch?v=u20 MqgN
UtSg



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

