FENgUE Jason nous a laisse...
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e recit d’une fin de vie aux
soins Intensifs pediatrigues

Par
Josée Desjardins et Ariane Daoust,
Infirmieres aux soins intensifs pédiatriques
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% 2\ |arfin de |a vie
e/ Ce gue cette histoire nous a laissé
® Periede de guestion




DESISOIpS palliatifis atx soins;

[tensifs pediatrigues? (SIP)

____-,‘ soins: intensifs, il faut esperer le
== mieux, mais il faut se préparer au pire.»
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Jean-Marie Bouton
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PESFSOINS palliatifis auxeSHiP™7 =
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o 7Y% et 83%0 des deces d’ enfants

I e produisent a I'nopital ont lieu sur
*Unites de soins intensifs.

(Farrell, Gauvin & Hubert, 2004)
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s |a majorlte de ces déces surviennent

apres décisions de limiter ou d’arréter les
traitement.

(Roy, Canoui, Hubert, & Parisien, 2007)




PESFSOINS palliatifis auxeSHiP™7 =

SIAX SITP, 7% des deces sont
0re) |S|bles attendus, a court ou a

Br 10 terme et suivent des decisions
cle
_;'-~—Non réanimation

= — Arréet ou abstention de traitement
— Déclaration de mort cérebrale

(Garros, 2003)




PESFSOINS palliatifis auxeSHiP™7 =

> Deigigtgle autre etude; on mentlonne gue

SVONGES  enfants ayant recu des soins de

il ﬂe Vie se trouvaient aux soins intensifs
e Ufmoement de leur déces.
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E S Pe ce nombre (87%), 56% étaient aux
soins Intensifs pediatriques, et 31%
etalient aux soins intensifs néonataux.

(Carter, Howenstein, Gilmer, Throop, France & Whitlock, 2004)




INOIBIEUX ENJELX ET OBStacles
pRISTrlicture organisationnelle
BSGhntraintes de temps/organisation du travail

= sillangue de ressources
sillieux physigues
e \angue de formation specifique
® Continuité des soins et services

Beckstrand, Clark Callister, Kirchhoff, (2006)
Jones, Sampson, Greathouse, Legett, Higgerson, et Christie, (2007)




PESFSOINS palliatifis auxeSHiP™7 =

INOIBIEUX ENJELX ET OBStacles
ERIVIONE percue comme un échec /abandon
N ierapeutique
I SIDEfis de |a communication
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=~ e Technologie
s Prise de decision
® Acharnement thérapeutique (*ou palliatif*)

Beckstrand, Clark Callister, Kirchhoff, (2006)
Jones, Sampson, Greathouse, Legett, Higgerson, et Christie, (2007)




HIstoire de Jason

EEICON de 12 MoIS
> Tre “'sfert diunr autre centre hospitalier
golIFaente moelle epiniere haute
- B(Chute a la garderie)

= Deterloratlon respiratoire nécessitant
IAtubation et transfert aux soins intensifs
dans les heures suivant son arrivee a
'urgence




FIsione dexJason

VUIUPIESTEXAMENS diagnostigues repartis
sHIMPIUSIEUrS MoeIS pour determiner la

— Resonnances magnetigues
— EMG, EEG

— Scintigraphies au gallium
— Biopsies musculaires

— Etude de nerfs




FIsione dexJason

yIEERestic myelite de C1 a T1 evoluant
VErSHune atrophie medullaire cervicale
[mportante : pronostic sombre
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= e 2&me avis recherché : Myélite d’étiologie
post-infectieuse/immunologigue. Pronostic
sombre




HIstoire de Jason

- \Jor“'o [EUSES reunions multidisciplinaires
CEUIS d'hespitalisation pour...

— |scuter de lfincertitude par rapport au
> = dlagnostlc

: == Souhaits des parents

— Conduite a tenir face au pronostic et a
I'evelution de la condition de Jason

.




FIsione dexJason

AUCHNE alteration son etat de conscience
S30n état d’éveil
=Gontact visuel adequat

-
am

== Reconnait ses parents
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= — Parvient a communiquer malgre incapacite de
parler ou de faire des sons (tube
endotracheal) et de bouger les membres

— Curiesité evidente face a ce qui I'entoure.




Fhistoire de Jason

SINBIMBIELX SOINS et traltements necessalres
MSENCORAItIoN:

: — Aspirations endotracheales freguentes
— Sevrages ventilatoires
— Prises de sang par micro-méthode frequentes
— Gavages Intermittents via levine
— Ergotherapie et physiotherapie intensives
— Difficulte avec le soulagement de la douleur/inconfort
— Bruits ambiants




FERPETSPECctVE. d UneTRiiEmErEe™"

SUESS PIESENnt par rapport a Ia condltlon
c| L

atlent et a sa famille

s ]

® Developpement d'une relation de
confiance avec le patient et sa famille
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Spective.diunesinfirmiere

SENSIlion Vers Ies
seIsHealliatiis de fin
dEnvie et
Blcllissement d’'une
%" arche de soins
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& Deécision d’extubation




afSpective.d'unednfimmiere™

SREMBLIONS) +++ poulr Ilnflrmlere au chevet

- ECU“ZGS [ENCoNLrEs Iorsque certains smgnants

sEntpIUS reticents face a la démarche de soins
RElcnlie

Tensmn, stress, emotions contradictoires,
~conflits de valeurs personnelles et
professionnelles, non reconnaissance de
Fimportance du role de l'infirmiere en situation
de soins palliatifs aux soins intensifs.



T derlawie..

REURNIGNI A EqUIPE POST- mortem
— fetour SUr ce gui s'est passe

nformer les membres de I'equipe absents lors
— du @eces de Jason

=
=
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== Opmlon d’'un membre de I'equipe:

«...plusieurs elements etaient rassemblés pour
gue cette fin de vie soit vouée a I'échec...»




ANEN T delavie..r =

CEN U aliralt pu etre catastrophigue:

B SAsence de soutien de I'équipe médicale
s Albsence de clarté dans les directives

e Absence de cohésion entre les membres de
I'equipe




ANENR de lawvies .

CEN U aliralt pu etre catastrophigue:

.
i .

_" Ambiguite dans les plans de traitements

® Omission de se réferer a I’equipe des soins
palliatifs pour leur expertise et leur soutien, tant
pour les parents/famille de Jason que pour le
personnel des soins intensifs.




sENGUE cettehistolre neusserlaisse™

I\/]Jf ENS Lres INtENSes a Vivie comme soignants
mru LITAGeUS font grandir

SNplication primordiale des differents
:oTeSS|onneIs lies au patient et sa famille

:mportance du role joue par le médecin-pivot:
= humanisme, empathie, respect, choix des mots

* |mportance de la planification

® | econs a retenir pour améliorer la place des
soins palliatifs en contexte de soins intensifs
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JUETCELLEe nISLoIrE NOUSKENaISSE™
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3Gt des deS|rs des parents
écL ape medicale a chercheé a connaitre les besoins
oS de toute I'equipe

Shinfirmieres de tous les quarts de travail ont été
NUESIau courant de la situation par des rencontres
"BVee les medecins et Il eguipe des soins palliatifs.

Les Intervenants presents lors des derniers jours ont éte
choisis, pour repondre le mieux possible aux besoins du
patient et de sa famille

Cohésion entre les infirmieres et les médecins
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Cetterhistolre neussariaisse™

Un beau souvenir
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La conviction qu’ll est possible de
bien faire les choses malgré les
embuches
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2% '\Hc e patient to have a good death
shiotle give cause for satisfaction, since in
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SS0me aspects, it is similar to saving a

-

= Ilfe »
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(Masri, Farrell, Lacroix, Rocker & Shemie, 2000)
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