L'enfant attendu imaginé par le néonatologue
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le dilemme éthique

La mére L'enfant
« Le passé et le présent « Le futur
» Le connu « L'inconnu

* Les attachements « L'espéce humaine

obstétricien, sage femme néonatologue

perspectives g » ‘ : risque ou taux ...

Risk or rate ?
Prospective risk of stillbirth
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Data from Cotzias et al, BMJ 1999, Boulvain et al BMJ 200




risque ou taux ... information parents

Risk or rate ?
Prospective risk of stillbirth

taux « état actuel
=par 1000 gross./sem e écoute des parents
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Wesks gestation * pronostic incertain
« nécessite expérience!
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* hypothéses de travail pour projection
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Data from Cotzias et al, BMJ 1999, Boulvain et al BMJ 200(

diagnostic = projection diagnostic = projection

potentiel de I'enfant
vivre le présent

positive

Projection ‘entre deuil et attachement’

négative

liste de problémes

optimisme or pessimisme ¢ optimisme or pessimisme 2

“The morbidity of cardiac nondisease in schoolchildren” NEJM “The morbidity of cardiac nondisease in schoolchildren” NEJM

1967

« Chez les enfants, I'nandicap résultant de la

non-maladie cardiaque est estimée plus grande

a celle issue de la maladie cardiaque elle-

meme. » AB Bergman, NEJM 1967]

AB Bergman, NEJM 1967}



enfre espoir et pensée
magique
* pensée magique e qualité de vie
e ‘ca va dller mieux...’ * espoir
¢ points positifs

¢ potentiel

comment

« toujours 2 parents ensemble
¢ ‘mére seule' porte charge
« fransfert de I'info lourde
* garder espoir = portes ouvertes

e annoncer nos certitudes et pas nos
incertitudes

* tracer un fil conducteur pour suivi

* information de I'équipe (linge de conduite)

il

annonces (toujours) difficiles

* plan de discussion avant discussion

e qui annonce

e quand

* comment (setting)
« si possible par/avec quelgu’un d'expérimenté
* nombre d'informateurs en face des parents

* confrontation spatiale

les chiffres — le contenu

Sujets abordés lors de la discussion
Introduction équipe USI/Neonat

Prise en charge en SA

Durée séjour

Mortalité/survie

Morbidité respiratoire (support, BPD)
Morbidité neurologique (HIC, handicap)
Morbidité cardio-vasculaire (CA)

Morbidité gastro/métabolique (glucose, NEC)
Procédures (REA, intubation, cath. centraux)
Equipement

Allaitement

INFO parents: http://neonatologie.hug-ge.ch
Introduction pédopsychiatre

I




Les chiffres Les chiffres

Déces Complications majeures

100 100

estational age in weeks

Sans complication majeure

Gestional age in weeks

Limite de la viabilité

Swiss Medical Weekly
The European Journal of Medical Sciences

Review article | Published 18 October 2011, doi:10.4414/smw.2011.13280
Cite this as: Swiss Med WKly. 2011;141:w13280

Perinatal care at the limit of viability between 22
and 26 completed weeks of gestation in
Switzerland

2011 isi of the Swiss r

Thomas M. Berger'*, Vera Bernet"?, Susanna El Alama®*, Jean-Claude Fauchére'?, Iréne Hésli®*, Olivier Irion®", Christian Kind/”,
Bea Latal’%, Mathias Nelle!", Riccardo E. Pfister', Daniel Surbek™, Anita C. Truttmann'™, Joseph Wisser’”, Roland Zimmermann?

IVH, PVL, NEC, ROP, BPD & mortality

Evaluation primaire
Soins intensifs non indiqués
(fardeau déraisonnable)

Plusieurs facteurs
pronostiques positifs
Evaluation secondaire

Soins intensifs indiqués sous conditions
(fardeau probablement raisonnable)

Prise de décision conjointe
avec parents
Mesures
palliatives préliminaires

Percentage of births
: @ o
5 8

Gestational Age in Weeks

. Figure 1. Influences de facteurs additionnels positifs et réle de I'autorité parentale lors de la pesée des options de traitement pour les
MNDS 2000-2004, Bajwa enfants prématurés d'age gestationnel de 23 0/7 4 23 6/7 semaines.



Evaluation primaire
Soins intensifs indiqués sous conditions
(fardeau probablement raisonnable)

Plusieurs facteurs Plusieurs facteurs
pronostiques négatifs pronostiques positifs

Evaluation secondaire Evaluation secondaire
Soins intensifs non recommandés Soins intensifs recommandés
(fardeau probablement déraisonnable) (fardeau raisonnable)

Prise de décision conjointe Prise de décision conjointe
avec parems avec parents

Mesures
palliatives

Figure 2. Influences de facteurs additionnels pt ment négatifs et role de I'autorité parentale lors de la pesée des
options de traitement pour les enfants prématurés d'age gestationnel de 24 0/7 4 24 6/7 semaines.

poidsde  grossesse  maturation  survie' survie sans survie sans
naissance unique  pulmonaire handicap trés handicap
12 sévere'?

Ten pourcentage de tous les nés vivants (n = 4446)
2handicap trés sévére (profound impairment) a I'age de 18 - 22 mois:
yley score < 50 (non testable)
iveau 5 pour GMF (gross motor function)
3handicap sévére (severe impairment) a I'age de 18 - 22 mois:
- DI atiou MDI < 7
firmité moteur-cérébrale (IMC) modérée & sévére
cité bilatérale
- surdité bilatérale nécessitant des aides auditives

satons sont basdes sur ds tests standardisds efect i chez dos anciens prémsturs nés dans e centres du réseau NICHD onte 22 o 2
Graves ot I outborn ont 6 xclus. o .

Tableau. Influence des facteurs prénataux additionnels (sexe, maturation pulmonaire complétée, grossesse unique ou multiple et
poids de naissance) sur la probabilité de survie sans handicap sévére ou trés sévére (selon Tyson et al. )

projection dans le futu

Qu'est-ce que les parents
veulent savoirg

Qu'est-ce que nous
voulons leur transmettre?

Comment I'éviter « Objectif (chiffres)

és

it

priori

Subjectif (espoir)
Objectif (f

« Légal (se protéger)

« Subjectif (espoir)

Faute & qui? « Comment le vivre

250/7 -256/7

Evaluation primaire
Soins intensifs recommandés
(fardeau raisonnable)

Plusieurs facteurs

pronostiques négatifs

Evaluation secondaire
Soins intensifs iqués sous conditions
(fardeau probablement raisonnable)

Prise de décision conjointe
avec parents

Figure 3. Influences de facteurs additionnels négatifs et réle de I'autorité parentale lors de la pesée des options de traitement pour les
enfants prématurés d'age gestationnel de 25 0/7 a 25 6/7 semaines.

projection dans le futur

inconnu connu

projections - outils

discussion

site internet
visite virtuelle
vidéo NEONAT
visite NEO

mur-image

faire connaissance

3 niveaux




Néonatologie, entre tejchnologie et tendresse

-

les sentiments étre acteur du présent

* sortir du subir
quelques outils

* devenir acteur .
(3 niveaux?)

o futur = potentiel

Glossaire de la prématurité grRono

» Services durgences

K7/ ww.hug-ge..ch/neonatologie-et-soins-infensifs/ ™ e
_neonatologie ; -

A-B-C-D-G-H-I-J-L-M-P-R-S-T-V

 Le rdle des parents

 Votre enfant

dentiaité des données
» Glossaire de la prématurité

s humanitaires

> Soins intensifs pédiatriques

A
2y ;

Aecuel > Noatdloge
oRono

» Recherche

Enseignement Tt

> Liens et partenaires
A

e —— Néonatologie
+Néonatologie: Lunité de néonatologie compte 17 lits. Viotre enfant y est accueilli pour recevoir des soins Néonatologie

» Le role des parents ou une surveilance permanente. Bdds o

1205
> Vot enfant :
1l est normal gy ous familiariser avec Bat. d temité, niv. 0
» Lallstement e Fenfant e 2 Plan d
prématuré
+41 (0)22 372 27 50 ~ haut de page

» Démarches pratiques Infirmiéres et médecins se relaient dans les soins pour assurer la prise en charge
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d’'espoir

Picture S. Adams
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e néonatologie

la plasticité — le potentiel
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