Analyse de discordances:
entre les soignants

A partir d’un cas clinique

Réflexion sur 'accompagnement et les soins palliatifs de 'anténatal au postnatal



C’est ’histoire de Paul:

le temps de la naissance et du diagnostic

* Né a terme dans CHG apres une grossesse considerée
comme normale

- Dégradation neurologique a 48H de vie

* Transfert au CHRU pour suspicion de maladie métabolique
 Bilan paraclinique et avis d’experts: malformation cérébrale
complexe et pronostic neurologique tres pegjoratif.

 Information précise donnée aux parents sur la maladie et ses
consequences a long terme




Le temps du re-transfert et de Paccueil

* Retransfert en CHG « dans l'urgence » un samedi AM

* Accuell du bebe et de ses parents par pédiatre de garde

« Coordination dans un premier temps le lundi matin avec le
peédiatre de semaine de l'unité d’hospitalisation

 Transfert fait dans I'urgence =*manque de
coordination et de concertation entre equipes des
différents services

M Projet de soin tacite mais non écrit et non
et clairement défini
. '' « Absence forcée de collégialité initiale dans ce
] projet de soin dans I'equipe méedicale du CHG




Le temps de 'hospitalisation

* Mise en place d’un projet de vie proportionné
collégialement avec équipe médicale dans un second temps

avec limitation aux soins non invasifs intégrant arrét de I'alimentation
artificielle et organisation du retour a domicile

« 2¢me entrevue avec parents pour proposition du projet de
vie

Projet de soin essentiellement medical

* Insuffisamment concerté avec I'équipe
paramedicale,

* Place de I’arrét de I’'alimentation artificielle +++
 « discuté » au niveau medical et paramedical
e partagé avec les parents




Le temps de 'hospitalisation

* Douleur? inconfort”? Une évaluation parfois difficile
* Les parents en hospitalisation: une présence continue
* Les soignants eux se succedent

- Evaluation de la douleur et de I'inconfort:
source de discordances entre les parents et les
soignhants, entre les soignants eux-mémes

« Cohérence et constance du dlscours soignant




Le temps de la maison

* Des permissions puis une sortie a domicile

* Des relais en ville a construire : MT, Pédiatre, Infirmier,

pharmacie,...
DE NOUVELLES DISCORDANCES AEVITER

 Le rouage délicat: le relai en ville, connaissance
des ressources disponibles +++
« Specificités locales, organisation territoriale

specifiques

« Consommateur de temps et d’énergie+++
. ' < Mauvaise connaissance reciproque
L < Spécificités pédiatriques




Avec des retours a I’hopital,
puis le déces

* Un suivi personnalisé, une équipe dédiée
(1 pédiatre référent, 2 puéricultrices référentes )

 Un déceées a la maison

« Des parents reconnaissants +++

» Personnalisation des soins: bénéfique a priori
mais comporte ses limites
-' . Mals quand le relai d0|t étre prls par d’ autres? les







* Retransfert en CHG « dans I'urgence » un samedi AM

» Accueil du bébé et de ses parents par pédiatre de garde

» Coordination le lundi matin avec pédiatre de semaine de l'unité
d’hospitalisation




* Mise en place d’un projet de soins collégial proportionné avec équipe

médicale dans un second temps

« 2¢me aentrevue avec parents pour proposition du projet de vie avec limitation
aux soins non invasifs intégrant arrét de I'alimentation artificielle et organisation du retour
a domicile




* Douleur?, inconfort? Une évaluation parfois difficile

* Les parents en hospitalisation: une présence continue
* Les soignants eux se succedent, les émotions tout
autant




Des permissions puis une sortie a domicile
* Des relais en ville (MT, Pédiatre, Infirmier, pharmacie,...)




puits le deces

Un suivi personnalisé, une équipe dédiée (pédiatre
référent, une puéricultrice référente )

* Un déceés a la maison

* Des parents reconnaissants+++




En conclusion

Coordination,
coherence et
temporalite +++
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