C2) o

Sainte-Justine
‘ \ Le centre hospitalier

universitaire mére-enfant

Université
de Montréal

DD
DD
DD
DD

Cécile ADAM
Hassan OUALI Septembre 2020




UETMIS. DQEPE. CHUSJ Septembre 2020

Les questions initiales de I’évaluation

e La question générale de I’évaluation :

v" Quels sont les modeéles les plus pertinents de soutien & la prise de décision clinique

complexe et en contexte de pronostic incertain de soins aigus et/ou chroniques en
milieu hospitalier pédiatrique?

e Les questions spécifiques de I'évaluation :

v" Quels sont les mécanismes d'accompagnement (et/ou d'arbitrage) face aux décisions
cliniqgues compliquées décrits dans la littérature?

v" Quelles sont les meilleures pratiques utilisées par les grands centres pédiatriques nord-
américains et européens dans ce contexte?

v" Quelles sont les pratiques courantes de soutien décisionnel face aux décisions cliniques
compliquées au CHUSJ?

Qu’est-ce qu’on sait et qu’on ne sait pas sur le sujet?

e La prise décisionnelle partagée (PDP) ou Shared Decision Making est «théoriquement» le

meilleur modeéle d’aide aux prises décisionnelles complexes en milieu pédiatrique.

e On ne sait pas comment implanter efficacement une intervention basée sur la PDP en milieu

clinique pédiatrique.

La valeur ajoutée de cette revue de littérature

Synthétise les modeles et les approches de la PDP et les outils d’aide décisionnelle les plus
récents en soins pédiatriques généraux et spécialisés.

Les pistes identifiées pourraient aider a la conception d’outils d’aide face aux décisions
complexes, adaptés a chaque secteur de soins.

Les implications sur le devis d’évaluation

e Révisions ou ajustements potentiels au niveau :

v' de la question d’évaluation : il est possible de circonscrire la question d’évaluation s'il

y'a bien évidemment un intérét auprés du demandeur de cibler certains secteurs de
soins spécifiques au CHUS)

v" de la méthode d’évaluation : aucune révision suggérée
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Synthése

e La majorité des études recensées sont de nature observationnelle et/ou qualitative.

e  Plusieurs modeles conceptuels et outils d’aide décisionnelle ont été identifiés alors que les
études empiriques et évaluatives sont rares.

e En contexte pédiatrique complexe et incertain, la prise décisionnelle partagée (PDP) est une
approche vivement encouragée.

e La PDP est vue comme un processus de planification des soins dans lequel le patient pédiatrique
(enfant ou adolescent), sa famille (parents ou tuteurs légaux) et les professionnels de soin
(médecins et infirmieres) sont impliqués. Cela pour aboutir a un consensus sur le traitement et la
prise en charge du patient menant a I'atteinte des objectifs de soins.

e La PDP est un processus dynamique influencé par des éléments contextuels parfois
incontrolables (incertitude de la technologie,..) qui pourraient rendre la décision finale
critiquable a cause de certaines disparités (difficultés liées a I'implication des patients-famille, le
manque de dialogue sur les choix et les options thérapeutiques; etc).

e La diversité de la population, des milieux cliniques pédiatriques et du contexte des soins rend le
développement d’approches systématiques standards parfois non faisable.

e La mesure préalable de I'opérationnalité de la PDP demeure une étape fondamentale avant son
implantation.

e Aladifférence du contexte adulte, I'étendue de I'implication du patient pédiatrique dans la PDP
varie considérablement : les enfants vulnérables ayant des difficultés cognitives ou les patients
sous sédatifs ne peuvent étre impliqués dans le processus décisionnel. Dans ce cas, les parents
sont les principaux collaborateurs des cliniciens. Alors que les adolescents, les enfants ayant une
certaine maturité ou ceux atteints de maladies chroniques peuvent étre les principaux décideurs
de leurs propres soins.

e Des données supplémentaires sont nécessaires afin de développer une conceptualisation de la
PDP basée sur des données probantes.

e |’'appréciation de la capacité décisionnelle du patient pédiatrique demeure un des criteres
déterminants de la faisabilité de la PDP en contexte pédiatrique. D’autres variables comme I'age
des enfants, le contexte, la sévérité ou la chronicité de la maladie, la comorbidité et la
vulnérabilité sont aussi omniprésents.

o Malgré diverses opportunités d’'impact positif en milieu hospitalier pédiatrique, la mise en ceuvre
de la PDP fait encore face a plusieurs enjeux.

e Lorsque sa faisabilité est confirmée, une approche basée sur la PDP devrait étre implantée en
milieu clinique avec prudence et de maniere flexible tout en prenant en compte le principe des
soins axés sur le patient pédiatrique et sa famille.
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1. Méthode de recherche

Une revue narrative a été réalisée en utilisant les bases de données PubMed et Embase pour la
recherche de publications scientifiques récentes en lien avec la question générale d’évaluation durant la
période entre 2015 e t2020. Google scholar a été également utilisée pour identifier toute autre
publication pertinente. Une revue de littérature grise a été également réalisée au niveau des
associations pédiatriques et d’autres organisations locales et internationales en vue d’identifier d’autres
publications relatives a la question générale d’évaluation.

2. Les résultats de la recherche

2.1 Définition des termes
e La prise décisionnelle médicale/clinique

En pédiatrie, la prise décisionnelle médicale / clinique est vue comme un processus impliquant
les patients, leurs familles et les professionnels de la santé, comprenant un flux d'échange
d'informations, suivi par la décision et la mise en ceuvre des soins (Fernandez, et col. 2017). La science de
la décision médicale explique comment les patients et les médecins prennent leurs décisions de routine ;
propose des normes pour une prise décisionnelle idéale et fournit des outils pour prendre les bonnes
décisions dans la pratique (Schwartz, et col.2008). Une décision clinique fondée sur des données
probantes est définie comme: l'intégration des meilleures données de recherches avec I'expertise
clinique et les valeurs des patients (Richardson P. E. 2015).

e La complexité

La notion de la complexité dans la prise décisionnelle clinique a été peu abordée dans la
littérature. Plusieurs aspects de cette complexité pourraient étre manifestés en milieu clinique.

L'incertitude de la technologie (notamment des traitements et des interventions) est souvent
soulevée, surtout lorsque la douleur ne peut étre prévenue ou soulagée, quel que soit le traitement et
lorsque limiter ou retirer une intervention pourrait permettre une meilleure prise en charge du patient
(Pediatric child health, 2004).

L'incertitude de I'information scientifique figure aussi comme un aspect de la complexité de la
prise décisionnelle clinique. L'incertitude des données scientifiques concerne généralement la qualité, la
fiabilité et le plus souvent I'applicabilité de ces données en milieu clinique. Ce type d’incertitude pourrait
rendre les décisions complexes et nuire a la relation du clinicien et du patient (West, et col.2002).

La spécificité pédiatrique ajoute d’autres enjeux complexes qui caractérisent particulierement la
population pédiatrique. L'un de ces facteurs est le développement physique et psychologique qui se
produit chez le patient pédiatrique et sa transition d’age de I'enfance a I’adolescence (Raymundo, et
al.2008). Lors de la phase de I'enfance, les parents sont des partenaires essentiels dans la prise
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décisionnelle. Par la suite, I'implication des patients adolescents rend les réles aussi bien des parents et
des professionnels de soins plus complexes. Evaluer la capacité décisionnelle des enfants /des parents
(ou tuteur légal) constitue un autre enjeu complexe pour les cliniciens qui devront garantir un
consentement informé.

Une complexité supplémentaire existe souvent lorsque la gestion complexe des soins chez
certains patients pédiatriques nécessite des équipes professionnelles qui devraient collaborer ensemble
selon une approche de prise décisionnelle partagée (Cohen, et al.2012)

e La prise décisionnelle partagée/shared decision making (PDP)

En pédiatrie, la majorité des approches d’aide a la décision sont inspirées des modeéles utilisés en
contexte adulte. La PDP initialement congue pour le milieu adulte (Boland et col.2019; Légaré et al.2011;
Stiggelbout et col, 2015; INESSS, 2019; Levy, et al.2018) figure dans la littérature pédiatrique comme le
meilleur modele d’aide et d’accompagnement en contexte pédiatrique (Harisson et col.2004; Barry et
al.2012; Harter et al.2017).

(Park, et col.2017) présentent une revue de la littérature récente sur 'utilisation du concept de la
PDP en pédiatrie.

La PDP est une approche basée sur un échange d’informations entre le professionnel de soins, le
patient et les membres de sa famille sur les données probantes (les options de traitement, les risques et
les avantages) ainsi que sur les préférences et les valeurs du patient et de sa famille en vue de
déterminer le meilleur plan de traitement (Légaré et al.2011)

Dans (Boland, et al.2019), une décision clinique basée sur une approche PDP est une approche
qui, fondée sur des données probantes, vise a promouvoir la collaboration entre le patient; les membres
de sa famille et les fournisseurs de soins.

e Le DMI (Decision making involvement)

Le DM ou la « prise décisionnelle participative» est une approche décisionnelle définie comme
la maniére dont un enfant est impliqué dans le processus décisionnel indépendamment de la personne
qui prend la décision finale (Miller, et al.2012). C'est une approche potentiellement importante durant la
transition des patients pédiatriques vers une plus grande autonomie.

2.2 Les modéles décisionnels en milieu hospitalier pédiatrique

La majorité des publications recensées sur les processus décisionnels pédiatriques sont de nature
observationnelle et qualitative. L'accent étant rarement mis sur I'évaluation de I'efficacité et/ou de
|'efficience de ces interventions de prise de décision (Légaré, et al.2010).

Les modeles de la PDP sont plus appropriés en situations pédiatriques incertaines et complexes
(Callon et col, 2017; Lin et col, 2018). Signalons que le concept de prise de décision partagée est souvent
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utilisé de maniere interchangeable avec d’autres termes connexes (Park, et al.2017), ce qui a généré
beaucoup de tentatives de définitions.

(Jordan, et al.2020) préconisent que la PDP est essentielle pour parvenir a une prise de décision
clinique fondée sur des données probantes et des soins axés sur la famille. Les auteurs ajoutent que la
PDP devrait faire partie intégrante de la prise de décision en matiére de soins de santé pédiatrique. Elle
pourrait finalement améliorer la santé des enfants en leur donnant les moyens d’exercer leur droit a
I'autodétermination et en renforcant leur capacité a prendre des décisions de haute qualité qui soient
conformes a leurs valeurs et préférences (Jordan et al. 2020).

2.2.1 Les modéles «génériques» de PDP

Il existe plusieurs conceptualisations génériques de la PDP. (Adams, et col. 2017) ont recensé
dans un rapport clinique plusieurs outils d’aide a la décision qui pourrait constituer une base pour
I'implantation d’'une approche systématique de la PDP en milieu pédiatrique.

(Opel, 2018) présente un cadre récent et un outil d’aide en 4 étapes pour I'implantation d’une
approche PDP en pédiatrie. Plus précisément, ce cadre vise a identifier les situations pour lesquelles la
PDP est appropriée et la maniére d'implantation en milieu hospitalier pédiatrique.

( Mo | 5DM not -\I
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Yes

h 4
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ratio compared with other options?
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Figure 1 : Modeéle suggéré par (Opel, 2018).

Dans la premiere étape, le clinicien doit se demander s'il existe plusieurs options de traitement
médicalement raisonnables. Si la réponse est négative, la PDP n’est pas indiquée, car il n'y a pas de
décision a partager. Le principe de la PDP est de présenter les différentes options et d’aider les parents a
choisir I'option en lien avec leurs valeurs. Dans la deuxieme étape, le clinicien se questionne sur les
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risques et bénéfices des options de traitement disponibles afin de prendre la meilleure décision possible
pour I'enfant. Lorsqu’une option de traitement semble meilleure, le clinicien prend un réle plus directif
dans la PDP, c’est ce que l'on appelle la PDP guidée par le médecin. Lorsqu’aucune option n’est
favorable, il convient au parent d’assurer un role plus directif. C'est ce qu’on appelle la PDP guidée par
les parents. Dans la troisieme étape, il faut se questionner sur les préférences des parents sur les options
de traitement, afin de s’assurer que les valeurs des parents et leurs préférences sont en lien avec les
options choisies. La derniere étape consiste a calibrer 'approche de PDP choisie. Dans cette étape, la
PDP est visualisée comme un continuum, entre I'approche de la PDP guidée par le médecin et I'approche
guidée par les parents. Dans chaque approche, il existe des préférences fortes dans lesquelles le parent
ou le médecin guide sensiblement la PDP et des préférences faibles, faisant place a une PDP dans
laquelle la prise de décision est plus mutuelle.

Ce modele semble pertinent pour les situations de PDP ou les parents prennent des décisions
pour leurs enfants. Alors que dans le cas ou le patient pédiatrique démontre une capacité décisionnelle
ou une autonomie, le cadre ne peut étre appliqué.

(Weiss, et col.2019) ont appliqué le cadre présenté par (Opel. 2018) a divers cas cliniques et
spécialités pédiatriques afin d’identifier les aspects nécessitant des améliorations. Les auteurs
mentionnent trois domaines a explorer pour améliorer la recherche sur la PDP en pédiatrie : les facteurs
décisionnels (limites de I'expertise technique, de la «raisonnabilité» médicale et comment aborder les
décisions émotionnellement difficiles), les facteurs externes (préoccupations de santé publique et
interventions avec une disponibilité limitée) et les parents ou patients (développement de I'autonomie
des adolescents et la variabilité des préférences).

Les enfants peuvent avoir du mal a exprimer leur voix lors de la prise de décision et se sentir
marginalisés lors des rencontres cliniques (Jordan et al. 2020). L'implication des enfants et des
adolescents au niveau du processus décisionnel n’est pas une question simple. Les adolescents de 14 ans
peuvent déja comprendre les informations médicales et prendre des décisions ressemblant a celles
d’adultes (Sawyer, et col.2020). Cependant, les adolescents sont moins susceptibles que les adultes
d’engager leurs capacités décisionnelles rationnelles dans des situations émotionnellement difficiles
ayant des implications psychosociales, telles que les décisions médicales importantes ou stressantes
(Sawyer, et col. 2020). Ils considerent les points de vue de leurs proches et des médecins, mais
également comment leurs décisions vont influencer les autres. Lorsqu’ils s’engagent dans la PDP avec
des adolescents, les cliniciens devraient chercher a comprendre dans quelle mesure un adolescent tient
compte des opinions des autres pour prendre une décision et si ce niveau de considération favorise la
santé et les relations saines de I'adolescent. (Sawyer, et col.2020) propose une stratégie de mise en place
de la PDP avec les adolescents. lls préconisent aux cliniciens d’engager le dialogue avec un patient
adolescent et ses parents avant qu’une décision ne soit requise afin de comprendre leurs valeurs,
objectifs et préférences et aussi de leur expliquer comment seront prises les décisions ensemble. Au
moment de prendre une décision, les cliniciens devraient identifier toute alternative raisonnable
médicalement et aider I'adolescent et les parents a choisir entre elles. Finalement, si une décision
partagée ne peut étre atteinte, les cliniciens doivent comparer les risques et bénéfices des options
proposées et laisser les parents choisir entre ces options.
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Dans une revue systématique avec méta-analyse sur |'efficacité des interventions basées sur les
modeles PDP, (Wyatt, et col. 2015) ont émis les conclusions suivantes :

> La PDP est une tendance émergente en pédiatrie

» Les interventions basées sur la PDP pourraient améliorer les connaissances des parents et
réduire les conflits décisionnels

» Limpact sur la satisfaction des acteurs semble étre positif méme si les résultats sont non
significatifs

» La majorité des interventions n’arrive pas a engager les enfants et visent principalement les
parents d’enfants

> |l existe un manque de données par rapport a I'émancipation des enfants dans le processus de
prise décisionnelle

> Lesroles des patients-parents ne sont pas encore bien clarifiés

» L'utilisation de ces approches de PDP devrait étre menée avec précaution

2.2.2 Les modeles «spécifiques» de PDP
e En contexte de soins néonataux et soins intensifs

L'importance de la PDP en contexte de soins néonataux et intensifs a été reconnue dans la
littérature (Soltys, et col.2020). La majorité des lignes directrices pédiatriques en néonatalogie suggére
I'intégration des valeurs dans les systemes décisionnels, mais ne spécifient pas comment les intégrer au
niveau des processus. Malgré les enjeux liés a la définition du terme et sa variabilité auprés des patients
et leurs familles, sa mesure, les cliniciens en néonatalogie sont appelés a identifier et explorer ces
valeurs lors de prises décisionnelles complexes et élaborer ainsi des stratégies pour normaliser les
discussions dans les protocoles (Kukura, et col.2018).

(Haward, et col.2017) estiment que la standardisation du processus décisionnel pourrait nuire a
I’émancipation du patient-famille et a I'atteinte des objectifs de soins en néonatologie. Les auteurs de
cette publication recommandent une démarche «personnalisée» au lieu d’un processus «standard» de
soutien décisionnel en néonatalogie. Les auteurs suggerent I'utilisation du modele SOBPIE (Situation,
Opinion, Basic, Politeness, Parents, Information, Emotions) de (Janvier, et al.2014) en particulier en
zones grises (situations complexes). Les auteurs proposent également la désignation d’un seul
néonatologiste (qualifié) responsable de la consultation et de la communication avec la famille ainsi que
la coordination avec le reste de I'’équipe multidisciplinaire. Ils préconisent une communication continue
avec les autres membres en particulier les néonatologistes et obstétriciens. Les auteurs présentent deux
outils pratiques développés a partir du modele SOBPIE : un outil destiné aux cliniciens et un autre
destiné au patient-famille (Annexe 1).

(Lantos, 2018) présente un modele inspiré du travail de (Haward, et al.2017) en 3 phases pour les
zones grises dans les unités de soins intensifs en néonatologie (Annexe 2).

(Postier et, col.2018) traitent la PDP a travers I'étude de deux cas ou les soins d’extubation sont
offerts a des patients pédiatriques a domicile lorsque les parents en font le choix. Les auteurs
recommandent une coordination entre I'’équipe des soins intensifs et I'équipe des soins palliatifs des
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gu'une assistance respiratoire continue est jugée non pertinente par I'équipe de soins et la famille. Les
auteurs présentent également une liste de démarches a considérer avant |'extubation planifiée a
domicile.

Richards et collaborateurs (2018) se sont intéressés a la question décisionnelle complexe en
soins intensifs et néonataux lorsque les avis divergent entre les cliniciens et les parents sur le «meilleur
intérét » de I'enfant quand il est question d’initier, d’interrompre ou de poursuivre un traitement. lls ont
observé que lorsque les cliniciens s’attendaient a un bon résultat, ils prenaient la décision d’initier les
traitements de survie en fonction de l'intérét de I'enfant sans consulter les parents. Lorsque les
médecins s’attendaient a un faible résultat, mais n’étaient pas s(rs de la marche a suivre, ils sollicitaient
les familles, reconnaissant qu’ils devaient travailler ensemble pour susciter et intégrer les valeurs de la
famille dans la prise de décision. Cependant, lorsque les médecins s’attendaient a un mauvais résultat,
mais étaient convaincus que le traitement de survie était médicalement futile, ils limitaient les options
offertes aux parents ou s’efforcaient de les convaincre de leur ligne de conduite « correcte » percue. Les
auteurs suggerent qu'une approche systématique visant a identifier les préférences et les besoins des
parents en matiere de réles décisionnels et d'information pourrait réduire la variabilité de I'implication
parentale.

e En contexte de soins aigus

La société américaine de pédiatrie a adopté I'utilisation de la PDP pour les patients pédiatriques
et leurs familles, y compris dans les environnements de soins de courte durée comme les urgences. Les
enfants qui présentent une maladie ou blessure aiglie ayant besoin de soins médicaux urgents
représentent une population dans laquelle la PDP peut avoir un avantage particulier. En effet pour ces
enfants, les examens sont souvent invasifs et douloureux et les risques du traitement peuvent I'emporter
sur les avantages si la probabilité d’une issue défavorable est faible (Aronson et col 2018). Selon (Tom, et
coll.2017), la plupart des parents d’enfants hospitalisés préférent avoir un role actif ou collaboratif dans
la PDP, que ce soit pour des maladies aigués ou chroniques.

Cependant, certaines barriéres peuvent entraver |'utilisation de la PDP avec les parents d’enfants
atteints d’une maladie aiglie. En effet, les décisions sont souvent prises rapidement et certains cliniciens
ont exprimé leur préoccupation quant a la faisabilité de I'utilisation de la PDP lorsqu’une prise de
décision urgente est requise (Boland et al. 2016). De plus, les cliniciens peuvent avoir de la difficulté a
expliquer les options de traitement lorsque les preuves sont contradictoires ou que |'estimation des
risques n’est pas précise. lls reportent également un manque de connaissances sur la maniére de mettre
en pratique la PDP. Enfin, la fatigue et le stress éprouvés par les parents dans le contexte d’'une maladie
aiglie peuvent nuire a leur capacité de participation au processus décisionnel.

La prise de décision dans les situations de soins pédiatriques aigus est influencée par divers
facteurs, certains dépendent de I'enfant et d’autres du clinicien (Roland et coll. 2018). Il est important de
reconnaitre |'existence de biais cognitifs, de faire appel a des personnes expérimentées dans la prise de
décision et de reconnaitre le réle de I'intuition dans la clinique pratique afin d’améliorer les résultats des
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enfants en soins aigus (Roland et coll. 2018). Selon ces auteurs, |'apprentissage du processus décisionnel
requiert une exposition aux patients durant et aprés la formation médicale.

La revue d’Aronson et collaborateurs (2018) met en évidence le peu de données disponibles sur
les recommandations de pratique de la PDP chez les enfants avec une maladie aigué. Il est donc difficile
d’évaluer I'efficacité et la mise en ceuvre des interventions basées sur la PDP chez ces enfants (Aronson
et coll. 2018).

e En contexte de soins chroniques

Les parents et leurs enfants atteints de maladies chroniques sont confrontés a de nombreuses
décisions notamment la gestion de régimes complexes de traitements chroniques lourds. (Fernandez et,
col.2017) ont recensé dans leur revue de littérature différentes études sur les prises décisionnelles en
contexte de soins pédiatriques chroniques; les caractéristiques de ces processus décisionnels; les
principaux acteurs; leurs roles et les enjeux de mise en ceuvre de ces processus.

Le concept de la DMI (decision making involvment) définit comme la maniere dont les enfants
participent directement de fagon active dans la prise de décision ou lorsque les parents sollicitent leurs
opinions (Miller, 2018; Miller, et col.2012). L’approche DMI n’a pas été davantage développée dans la
littérature. Toutefois (Miller, et col.2012; Miller, 2009), ont développé un outil DMIS (Decision making
involvement scale) qui pourrait aider au niveau de la mesure du niveau de I'autonomie des enfants, un
des enjeux majeurs de la gestion de la maladie en contexte chronique. Cet outil a été testé au niveau de
trois maladies chroniques : diabéte, asthme et fibrose kystique.

La revue de (Blaiss, et col.2019) sur l'utilisation de la PDP en contexte chronique expose des
approches pertinentes pour les maladies allergiques.

(Kashaf, et col.2017) concluent dans une revue systématique avec méta-analyse l'existence
d’une association significative entre |'utilisation de la PDP au niveau de la gestion de traitements
diabétiques et les résultats cliniques. Quoique réalisée en contexte adulte, cette publication élucide
I'utilité clinique des interventions basées sur la PDP dans la gestion du diabete de type 2.

e En contexte de soins palliatifs et de fin de vie

L'utilisation de la terminologie en rapport avec les soins palliatifs et ceux de fin de vie en
pédiatrie est controversée (Bergstraesser, 2013). Les soins palliatifs pédiatriques (SPP) représentent une
spécialité médicale interdisciplinaire qui fournit un soutien aux enfants gravement malades ainsi qu’a
leur famille. Les SPP ont un large spectre d’action, qui pourrait aller de la période prénatale a I'age adulte
(Glass et col. 2019).

(Schuller, et al.2015) concluent dans une revue de la littérature que les parents d’enfants agés
entre 0-18 ans, souffrant de graves troubles du développement souhaitent participer activement au
processus de prise de décision en fin de vie de leurs enfants. La majorité des parents ont le sentiment de
devoir défendre les intéréts de leurs enfants dans les conversations avec I'équipe médicale.
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En matiere de prise décisionnelle, les équipes multidisciplinaires des soins palliatifs interviennent
pour définir les objectifs de soin avec le patient et sa famille, faciliter les choix a prendre envers les
options de traitement, soulager les symptémes, procurer un support psychologique et spirituel, discuter
des mauvaises nouvelles et des décisions de fin de vie, assurer la coordination des soins entre les
services et spécialités et s’assurer que les patients et familles sont bien informés sur la trajectoire de la
maladie (Glass et col. 2019).

(Erondu, et col. 2020) ont évoqué les enjeux communicationnels dans leur étude sur le role des
anesthésistes pédiatriques dans le processus décisionnel complexe lors des soins palliatifs ou de fin de
vie. Les auteurs de cette étude suggerent que les anesthésistes des soins palliatifs devraient étre intégrés
des le début dans les discussions d'équipe sur les décisions et interventions complexes et ce en
privilégiant un outil systématique en communication procédurale pour approcher les parents et les
enfants. Le « modele de la maison ou le « House model » en (Annexe 3) suggéré par (Baker, et col.2007)
pourrait étre un outil communicationnel efficace avant la prise décisionnelle (Erondu, et col. 2020).

Signalons que d’autres complexités peuvent s’ajouter dans le cas de diversité culturelle, de
barriéres de langages ou de familles recomposées avec une garde partagée (Erondu et coll. 2020). A
noter que le débriefing a la suite d’'une communication procédurale palliative est une étape importante,
reconnue par les chercheurs (Osta et col. 2019; Nunes et col. 2019; Brock, et col. 2019).

L’équipe de (Nakagawa, et col.2019) a développé un programme pour les résidents de chirurgie
générale au centre universitaire Columbia a New York, afin d’améliorer leurs compétences de
communication. La publication contient un script structuré adapté au milieu préopératoire pédiatrique
(Annexe 4), adapté par I'équipe d’ (Erondu, et col.2020).

(Decourcey, et al.2019) ont insisté sur la planification préalable des soins qui a pour but de
projeter la compréhension et les objectifs concernant les futures décisions de soins, notamment pour la
réanimation. Les auteurs ont montré qu’une planification établie assez t6t permet de meilleurs résultats
au niveau de la collaboration des parents en lien avec les traitements et la qualité de vie. La publication
de Glass (2019) suggere des actions de bonnes pratiques pour la préparation des discussions par rapport
a la planification préalable de soins avancés. (Annexe 5)

Le modele de (Hui, et col.2018) aborde le sujet des discussions complexes en oncologie. Ces
conversations nécessitent une préparation minutieuse, des cliniciens expérimentés pour faciliter un
dialogue, et une équipe soudée qui peut fournir du soutien et du suivi. Cette publication fournit des
conseils pour se préparer a de telles conversations y compris des exemples d'utilisation de métaphores
pour personnaliser et améliorer la communication.

(Huang, et col.2020) présentent dans un projet pilote, le modele SOP (Shared decision making
with oncologists and Palliative Care Specialists) en contexte adulte inspiré du modele de la prise de
décision partagée du "choice talk" initié par les oncologues avec "option talk" et "decision talk" menés
par les spécialistes des soins palliatifs (Annexe 6). L'utilisation de ce modéle a augmenté de maniéere
significative le taux de documentation au niveau du DNR (Do Not Resuscitate) chez les patients en stade
avancé de cancer.
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(Santoro, et col.2018) dans une revue de la littérature sur les enjeux éthiques en rapport avec les
décisions de fin de vie, analysent les limites de I'application de la PDP en contexte de fin de vie. Plusieurs
facteurs entravent le développement de protocoles standardisés .Parmi ces derniers figurent les
capacités cognitives des enfants et les valeurs et les préférences des familles ainsi que la réglementation
normative de fin de vie en pédiatrie. Pour éviter les conflits d'intéréts susceptibles de causer un
préjudice ou prolonger la souffrance au patient et a sa famille, les auteurs suggerent que les équipes
médicales doivent étre disposées a recourir a la consultation en éthique clinique et aux normes
juridiques dés le début du parcours hospitalier pour agir dans l'intérét supérieur de I'enfant. Lorsqu’il est
guestion de désaccords entre les cliniciens et les familles en contexte des soins de fin de vie pour les
nouveau-nés (Cummings, et col.2020) ont revu différentes approches pour résoudre ces types de
conflits.

2.2.3 Enjeux d'implantation des modeles PDP

Plusieurs études signalent I'absence de données sur la maniere d’implanter efficacement une
approche basée sur la PDP en pédiatrie (Wyatt et al. 2015; Levy et coll. 2018; Opel et coll. 2017, Adams
et al. 2017; Kon et coll. 2018).

(Boland, et al.2019), identifient les barriéres et les facilitateurs suivants lors de I'implantation
d’interventions basées sur une approche PDP :

» Les barriéres
v' L’écart informationnel et de pouvoir entre le clinicien et le patient-famille
v" Le manque de données probantes appuyant les différentes options thérapeutiques
communiquées par les cliniciens
v' Les enjeux éthiques
v’ La perception négative des patients-familles a propos de la qualité des options et
alternatives de soins communiquées
v' L’état émotionnel du patient-famille
v Le manque de temps pour les fournisseurs de soins pour I'implantation de telles
approches
v' Le manque de ressources et de compétences
» Les facteurs facilitateurs
v" LUimpact positif des options représentant moins de risques pour le patient-famille
v" LUinformation de qualité adaptée aux connaissances et aux besoins informationnels du
patient-famille
v La disponibilité des ressources pour élaborer des outils et des stratégies en vue
d’améliorer la PDP au niveau des organisations de soins
v Les relations de confiance et de respect mutuel entre le clinicien et le patient-famille.
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Annexe 1: Outils SOBPIE destiné aux professionnels de soins et aux parents. Source : Haward, et

col.2017

Prenatal Consultation Checklist

Reason for consultation:

Mother’'s name:
/| 1 ID:

OB name:

_ Communication with OB team:

Joint consultation with OB: [ yes [ no

Parent told about consultation: [0 yes [ no

Significant person present:

Allow enough time / Limit interruptions (phone/pager) / Ensure privacy (# people) / Sit down

Establish trust with parents
LI Neonatologist introduction / role
[J NICU team introduction

[ Ask about the baby
“Do you have a name?”

“Tell me about your baby"

“Does he/she have siblings?"
[J Ask and Listen to parents’ main concerns
- “What is your greatest fear?"
- “What is most important to you as a family?”
- “lIs anything worrying you at home or work?"
- “What do you expect from this consultation?”
- “ What can | do for you?”

Comments:

Address personalized parental concerns & questions

[C Ask parents if they prefer statistical data,
general terms, or both
[ Discuss potential complications of prematurity
relevant to them
[C Explain their role as parents of a premature baby
- Parental roles: touching, talking, family attachment
- Baby appearance and behavior
- Parent as caregiver: feeding/breastfeeding, clothing
- Parental involvement in future decisions
] Explain how the NICU works
- NICU visit offered Clyes Clnodate: __ /  /
- Allied HCP visit offered Clyes [no

NICU team members (Name, role):

Eollow-up
Ll NICU visit done (Date: _/ [/ )

1 Allied HCPs consulted (Role & date):

[J Follow-up visit (ideally) by same neonatologist
-Date: _/ /| , GA:
[ Written documents given
Further comments:

Fig. 1. Antenatal consultation page 1. HCP, health care professional.
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Date: _/_/ Mother’s Name:
DoB: _/__/__
08 Name: Room nr.:
Reason for consultation: Hosp. ID:
Prematurity Other
BABY MOTHER
GA: {urs LMP ) Age: G__P__A__ BloodGr___
Singleton Twin Serol.:
EFW: (_J/_/_)Gender: Habits:
B-methasene _/_/ _J J _J [
Medications:
PMH:
OBST. H:
Ti
THus(/_J/_J
T2
T2U/5(_/_/_)
T3
T3U/s(_/_/_)
DISCUSSION Mother Father Other significant:
08 present: NICU Team:
Baby's name:
Parents’ main concerns:
Family situation:
Information discussed relative to parents’ needs: Complications of prematurity Parental roles
How NICU works

[7] NICU visit offered

Written documentation provided : [ | yes [l no

Follow-up
[ NICU visit done (Date: _/_ /)
[ Allied HCPs consulted (Role & date):

[ Follow-up visit by neonatologist:
Date: _/_ [ __.GA:

Neonatologist Name:

Signature: Date: _/_/___

Fig. 2. Antenatal consultation page 2 (parent-centered).
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Annexe 2 : modele de (Lantos, 2018) de la PDP en soins néonataux et intensifs

Phase 1: Preparing Yourself for Meeting with Parents

Be mindful — this is an important conversation. The parents will remember
every word, gesture, expression.

Be open, present for parents, and ready to listen.

Examine your own biases:
Do you see birth defects as tragedies?
Do you have any racial, religious, cultural sterectypes abowt the famiky?
Have you already decided what is best for this baby?
Try to put your own views aside — be nonjudgmental.

Establizh goal of conversation:
It is not for you to inform or direct parents — instead, create trust, listen, learn

their goals and values, and come up with a plan that all affirm.

Phase 2: Logistics and Etiquette

Create a Safe Space

Find a quiet, private room.

Avoid outside interruptions.

Imvite the primary nurse. Show Basic Politeness

Limit the number of health care Introduce yourself.
professionals present. Explain your role. ’

Encourage parents to bring people Know baby's first name
for emotional support. )

Sit.

Phase 3: Working toward a Shared Decision

Acknowledge Emotions
"How are you doing right now?"
"Having a baby in the MICU is really hard.”
“I'm really sorry that you're going through this "
“Tell me how you are feeling.”

Elicit Hopes, Fears, Goals, Values
"What do you think are the main problems for
Move toward Shared Decision your child"
Explai N ) ) “What are the main problems for your famiky?"
xplain options in inclusive language: mpthat are you honing fard™
"We face some decisions here....” mpthat isygur higgestgfeal.'ﬂ"
I;:;Itir:te sllence. "Dio you regret amything that's been done?"
' "How can we do more to help you?"
“What information do you need that you are
not gatting?”

Reflect Back Parents' Views
"So what I'm hearing you say is ..."
Describe the baby using their descriptors:
"He's a fighter.”
"She seems to be in pain.”

Figure 1. Shared Decision Making in the Neonatal Intensive Care Unit [NICU].
Shown is a three-phase process of shared decision making for gray-zone cases in the NICU. Phase 3 is a circular, re-
iterative process. The figure is based on information from Haward et al™”
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Annexe 3 : Le modeéle «House» de (Baker, et col. 2007) .Source : (Erondu et col.2020)

DECISION MAKING SHARED DECISION MAKING
‘AL
4
GOALS OF CARE CURE >> COMFORT | CURE > COMFORT ] COMFORT > CURE | COMFORT >> CURE]}
PN
PROGNOSIS
UNDERSTANDING
DIAGNOSIS

How to use the "House™ Model:

Laylbefon.ndaton Mw‘stmmﬂmummlmd i is and iclits and
prognosis or estimated ilines s tr:

2. Set pillars on the foundation. Each pillar is unique relatve tovalues cure and confat. The first pillar represerts
v aluing cure (or life pcm) at the expense of eonfon(orqu.l-y of ife) the m represents valuing cure
more than importance of valung more than
cure but still ornphaaas the-mpothnoe of cure, and the fourth repr vuu-ng atthe of cure.

Al four pillars will existin a patient or parent smw\d\?'wwﬂ\'m'dmlllmslrwoy and the one he
or she identifies with most at any giventime depends on severd interna and extemal .

3. Build the roof . Synthesize patient'parental understanding with s!atedgcﬂlsxldpfovdeamerdmm then
confirm with discussion. Too of ten. medical providers start their conversasons with famiies on the roof. and then
wonder why they can’t seem to get the conversation offthe ground.

Annexe 4 : outil d’évaluation preanesthetic (Nakagawa, et col.2019) in (Erondu, et al.2020)

Table 1. Sample script for pediatric preanesthetic evaluation (adapted from Nakagawa et al. [11%])

1
2

= =]

o o

Assess patient’s comfort

Is there anyone else you would like to participate in making decisions for your child2 How do you prefer information to be
shared with you (or other decision makers)?

Elicit patient and family’s understanding of surgical procedure
When did you first hear about. . .(procedure or technology)
How do you feel about this treatment option?

What are you hoping this procedure achieves? What things do you look forward to after your child receives this freatment or
procedure?

What makes life meaningful for your childe What is his/her quality of life2

Assess spiritual needs (From FICA tool)

Are you a spiritual person?

Are you religious?

How important is this to you?

What role does your belief system play in your understanding of your child’s healthg

Do you have any worries about this procedure?

Living with technology dependence (tracheostomy, gastrostomy or indwelling catheter, for example) comes with risks such as
bleeding and infection. What if things don’t go as well as we hope and expect?

If we find ourselves in a situation where things haven't gone as expecied, are there any conditions you would find unacceptable

for your child’s quality of life?
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Annexe 5 : Les bonnes pratiques pour la préparation des discussions par rapport a la planification
préalable de soins avancés. Source : (Glass, 2019)

Table 2  Best practices for advanced care planning discussion [24]

Use of a private room

Asguring that there are enough chairs for all participants to sit
Invitation to attend for all interested/involved participants
Cell phones/pagers given to colleagues not in the mom
Introduction of all attendees

Statement of the purpose of the meeting

Sitting at eye level with the patient and family

Review of the patient’s current condition

Avoidance of medical jargon

Listening to the patient'family without intermruption

Asking questions for clarification

Repeating what the patient/family said

Using the words death/dying if applicable

Offering specific recommendations for care going forward
Inviting questions

Allowing silence if gref or other strong emotions are expressed
Summanzing key points from the meeting

Annexe 6 : modéle SOP en oncologie et soins palliatifs. Source : (Huang, et col.2020)

4 "4 Y
Initial Preferences Deliberation Informed Preferences \

Choice Talk : Decision End of Life Care
_D Qpton; el G Talk Preferences

Oncologist el Palistive Care Team Bl DR and ANH

Fig. 1 The framework of the S0P model (Shared decision making with Oncologists and Palliative care specialists)
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