’EXPERIENCE DES PARENTS LORS DU DECES DE LEUR NOUVEAU-NE A LA SUITE DE
LA DECISION D’INTERROMPRE LES MESURES DE MAINTIEN ARTIFICIEL DE SA VIE

INTRODUCTION

e En 2008, au Canada, le taux de mortalité néonatale (0 a 27
jours) était de 3,7 déces pour 1 000 naissances vivantes!.

BUT

Mieux comprendre les trajectoires de deuil que vivent des parents
lors d’'un décés périnatal, en se penchant particulierement sur
I’expérience des parents ayant vécu un décés néonatal suite a la
prise de décision d’interrompre les mesures de soutien artificiel de
la vie de leur nouveau-né.

e | e déces d'un enfant est ['un des événements les plus stressants
qu’un adulte puisse vivre au cours de sa vie?.

e | e déces d’'un nouveau-né a des effets importants sur la santé
psychosociale et physique de la famille®.

QUESTION

Quelle est I'expérience des parents lors d’'un déces néonatal suite a
une prise de décision d’interrompre les mesures de soutien artificiel
de la vie de leur nouveau-né?

e |es futurs parents vivent une trajectoire décisionnelle parsemée
de prise de décision au cours d’une grossesse”.

e (Certains parents seront confrontés a la décision de poursuivre ou
d’'interrompre les mesures de survies de leur nouveau-né* > ©,

METHODOLOGIE

Revue des écrits réalisée a partir des moteurs de recherche EBSCO
(CINAHL, ERIC, MEDLINE with Full Text, Psychology and
Behavioral Sciences Collection).

Articles publiés entre 2001 et 2012.

Mots clés : "decision mak™" OR "decision-making" OR "decision
making, family" OR "deciding" OR "choos*" OR "choosing" OR
"decisional conflict" OR "choice" OR "decision support"; AND "life
support care" OR "life support" OR "withdrawing" OR "withholding"
OR "mechanical ventilation"; AND "neonatal intensive care nursing"
OR "intensive care units, neonatal" OR "neonatal critical care"; AND
parent* OR nurs®™ OR physicians; AND grief OR bereav*.
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Modele de prise de décision utilisé dans la littérature

Modéle d’aide a la décision d’'Ottawa* 12 13,14, 15,16

- Le modeéle de prise de décision partagée serait adapté a la
complexité d’une décision en lien avec la fin de vie d'un 3)
nouveau-né en néonatalogie* '3 17, La majorité des parents d’une
étude ont préféré ce modele!* 18,

2) recevoir le plus d'information possible sur les options envisageables,
comprendre la situation pour ainsi diminuer leur anxiété associée a
I'inconnut®; sentir que toutes les options ont été tentées?’;

percevoir le caring par la démonstration d’émotions par le personnel,
ce qui ouvre la porte a la confiance?®;

4) vérifier le pronostic de leur enfant auprés de plusieurs soignants?;

- L'incertitude entoure une décision de cette importance. . _ , _ 0
5) connaitre avec certitude le mauvais pronostic de leur enfant’ <°;

- Les professionnels de |la santé devraient considérer ['unicité de
chaque situation afin d’inclure les parents dans la prise de
décision en lien avec leur enfant, selon le degré d’implication /)
souhaité par les parents” 2 16 17,

6) avoir le temps d’assimiler |a réalité de chaque étape’;

recevoir du soutien avant de prendre leur décision® 1° 20; étre
écouter par le personnel infirmier sur ce qu'ils vivent!s; -

8) effectuer des activités de parentage (prendre leur bébé, Iui donner son
bain, I'habiller, le bercer)?!: créer des souvenirs avec leur enfant?!;
prendre leur enfant mourant dans leur bras??; -

Besoins des parents

1) étre informés, consultés et inclus dans le processus décisionnel® 17
19. détenir des informations complétes et honnétes’; sans prendre la ~ 9)
décision finale de cesser les mesures de maintien de la vie® &2

avoir un rendez-vous de suivi rapidement apres le déces de leur
bébé, idéalement dans les 2 mois suivant le déces, avec le
néonatalogiste connu?s.
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Recommandation pour la recherche

: Dans la majorité des études précitées, les parents consultés sont
majoritairement des méres. En fait, on connait peu I'expérience
des péres de cette prise de décision, ni les effets a plus long
terme sur leur trajectoire de santé mentale.

Des chercheurs recommandent d’examiner les besoins des
parents pendant et suivant la période de prise de décision de fin
de vie de leur nouveau-né?,

|| serait intéressant d’effectuer une étude a partir d’un devis
qualitatif de type phénoménologique, afin de mieux comprendre
I’expérience des meres et des péres vivant un deuil périnatal dans
un contexte de prise de décision en lien avec |'utilisation de
mesure de maintien artificiel de la vie.
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