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Les défis éthiques du pronostic des prématurés a la limite de la viabilité

Ethical Challenges in the Prognosis of Premature Infants at the Limit of Viability
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Résumé La menace d’un accouchement prématuré a la
limite de la viabilité (22-25 semaines) amene les parents a
prendre des décisions critiques pour les soins a apporter a la
naissance, basées sur le pronostic.

Des défis éthiques provenant des statistiques, des valeurs
des professionnels et de 1’évaluation de la qualité de vie
impactent le pronostic.

Il y a des discordances de pronostic vers des biais pessi-
mistes pour cette population, influencés par des facteurs
reliés au médecin, a I’environnement et au contexte clinique.
Plus de recherches sont nécessaires pour mieux comprendre
les facteurs menant aux discordances de pronostic et déve-
lopper des stratégies de réduction de biais spécifiques au
pronostic a la limite de la viabilité.

Mots clés Pronostic - Prématurité - Biais cognitifs -
Réduction des biais

Abstract Parents facing delivery of a premature newborn at
the limit of viability (22-25 weeks) must take critical deci-
sions regarding care at delivery based on prognosis.

Ethical challenges surging from statistics, physicians’
values and evaluation of quality of life impact prognosis.
Prognosis discrepancies towards a pessimistic bias for this
population are influenced by factors related to the physician,
environment and clinical context.

More research is needed to find factors leading to progno-
sis discrepancies and develop debiasing strategies for pro-
gnosis at limit of viability.
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Introduction

Les avancements de la médecine périnatale-néonatale ont
permis d’offrir une possibilité de survie a des ages gestation-
nels de plus en plus bas, avec de moins en moins de séquel-
les neurologiques pouvant affecter la qualité de vie, au prix
d’une plus grande complexité des choix de parcours de soins
[1,2]. Les naissances des prématurés a la limite de la viabi-
lité, soit entre 22 et 25 semaines d’age gestationnel (SAG),
présentent ainsi une situation éthique inédite dans le
domaine de la médecine : a ’instar du modele d’escalade
de niveau de soins selon 1’état clinique, ces patients nécessi-
tent tous une prise en charge active immédiate avec des soins
médicaux invasifs dés leur naissance pour assurer leur survie
et diminuer le risque de séquelles neurologiques. Ces moda-
lités de soins seront par la suite sevrées selon 1’évolution
clinique. Ce besoin initial et immédiat de soins intensifs pour
assurer une survie est universel chez tous les prématurés a la
limite de la viabilité et n’est par conséquent pas indicatif en
soi-méme d’un mauvais pronostic.

La menace d’un accouchement prématuré a la limite de la
viabilité méne donc les futurs parents a des décisions criti-
ques quant au type de prise en charge a la naissance. Cepen-
dant, les prématurés a la limite de la viabilité se retrouvent
dans une zone grise décisionnelle, soit que leur taux de sur-
vie et la possibilit¢ de séquelles neurologiques pouvant
affecter la qualité de vie peuvent justifier autant une prise
en charge active comme une non-réanimation menant a un
décés certain [3,4]. Dans un modele de prise de décision
partagée, les médecins conseillent les parents sur ces déci-
sions critiques en se pronongant sur un pronostic, ¢lément
déclencheur du processus décisionnel qui s’ensuit [5,6].
Ces décisions sont critiques car elles régulent le choix d’of-
frir une chance de vie ou non. La détermination d’un pronos-
tic fiable est donc nécessaire pour une prise de décision
éclairée de la part des familles [2,7]. Au-dela du caractére
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intrinséquement incertain du pronostic, les médecins font
face a de nombreux obstacles pour offrir des prédictions jus-
tes et exactes pour les prématurés a la limite de la viabilité.

Dans cet article, nous ferons la revue des enjeux cliniques
et éthiques dans la détermination des pronostics de survie, de
séquelles neurologiques et de qualité de vie des prématurés a
la limite de la viabilité. Nous présenterons par la suite les
facteurs menant a des discordances dans les pronostics en
médecine périnatale-néonatale et présenterons des pistes de
solution pour I’amélioration du pronostic des prématurés a la
limite de la viabilité.

Enjeux dans la détermination des pronostics
de survie et de séquelles neurologiques

Limites cliniques de I’évaluation du pronostic

Les taux de survie et les risques de séquelles cliniques des
grands prématurés sont souvent basés sur un age gestation-
nel ou un poids feetal estimé, pour lequel une différence de
journées ou de quelques grammes a de grandes répercus-
sions sur le jugement clinique et les décisions critiques d’of-
frir ou non des soins actifs. Or, I’dge gestationnel estimé par
I’échographie du premier trimestre, sur lequel reposent ces
décisions est une mesure introduisant une variable de plus ou
moins 4 jours. C’est également le cas du poids feetal estimé
qui peut varier de plus de 10 % entre 1’ultrason et le poids
réel a la naissance [3,8].

Manque et variabilité des données pronostiques

Il'y aune grande paucité de données fiables sur le pronostic en
médecine périnatale-néonatale et un manque de données a
long terme sur le devenir des prématurés. Les données
publiées sur la survie des prématurés a la limite de la viabilité
présentent une grande variabilité des taux de survie, particu-
lierement selon le dénominateur utilisé. Ces données reflétent
aussi des différences de valeurs de pratiques et d’approches
par les professionnels de la santé. Par exemple, dans le cas de
la prématurité a 22 semaines, a soins égaux, 1’intention de
ressusciter chez les professionnels de la santé changera le taux
de survie de ceux-ci [9]. Les données statistiques portant sur
les handicaps neurodéveloppementaux a long terme ont aussi
des limitations dans leur fiabilité a cause des petites tailles
d’échantillon, de différences de définition sur ce que repré-
sente un handicap neurodéveloppemental et des points de
vue différents entre médecin et patients sur la sévérité¢ des
handicaps et leur influence sur la qualité de vie [3,10-12].

Individualisation des données statistiques

Méme lorsque des données standardisées sont disponibles, il
demeure difficile d’estimer un pronostic individuel d’un

patient par rapport a des données statistiques pour une popu-
lation donnée, car ces données ne prennent pas en compte
I’individualité de chaque patient [13]. Les données les plus
souvent utilisées pour I’estimation du pronostic de survie et
de séquelles neurologiques pour les prématurés a la limite de
la viabilité sont celles disponibles en anténatal telles que
I’age gestationnel, le poids feetal estimé, le sexe, le nombre
de feetus, la suspicion d’infection périnatale et I'utilisation de
corticostéroides chez la mere. Ces facteurs demeurent limités
pour individualiser un pronostic et ménent a des prédictions
statistiques peu précises. Lorsque les données sont disponi-
bles pour une population similaire, un autre défi est celui
d’extrapoler les trouvailles de données populationnelles a
un cas individuel. Par exemple, un taux de survie de 50 %
ne veut rien dire du point de vue individuel, car cela signi-
fiera soit une survie a 100 % ou un déceés a 100 % pour
I’individu.

Manque de statistiques a long terme

La médecine périnatale-néonatale est un domaine qui a vu
beaucoup de changements technologiques et médicaux au
cours des derniéres décennies. La limite de la viabilité a
atteint des ages gestationnels de plus en plus bas. Or, les
statistiques sur les séquelles a long terme (handicaps, qualité
de vie) nécessitent que I’enfant atteigne un certain age.
Lorsqu’elles sont disponibles, ces statistiques reflétent auto-
matiquement des pratiques datant de plusieurs années [12].

Prophétie autoréalisatrice

Les statistiques sont aussi influencées par les décisions de
soins prises pour cette population. Les prématurés a la limite
de la viabilité ne peuvent survivre sans soins actifs. Si leur
pronostic est jugé pauvre, les décisions prises pour eux
seront de ne pas leur offrir de soins, gardant les statistiques
sur leur pronostic pauvres ou encore jugeant la survie impos-
sible et menant a une prophétie autoréalisatrice [14]. Un pro-
nostic négatif de survie ou de handicap a long terme va pous-
ser les médecins et les familles a ne pas offrir de soins actifs,
ce qui engendrera de pictres statistiques de survie pour cette
population [15-19].

Influence des valeurs et attitudes du corps médical
sur le pronostic

De facon plus subtile, les valeurs et attitudes des profession-
nels de la santé envers les prématurés influenceront égale-
ment les statistiques de survie. Plus les obstétriciens croient a
la survie des grands prématurés, plus ceux-ci ont un meilleur
taux de survie et de survie sans séquelles [20]. Alors que les
obstétriciens plus pessimistes envers la survie des grands
prématurés auront une pratique moins agressive pour
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administrer des corticostéroides, faire des césariennes ou
transférer les méres a des centres prenant en charge des
grands prématurés, ce qui diminuera les taux de survie et
augmentera le risque de séquelles de ceux-ci [21].

Plasticité du cerveau et influences environnementales

Le cerveau des prématurés est plastique du fait qu’il est
encore en développement et est modulé par de nombreux
facteurs individuels, génétiques et environnementaux. Le
parcours d’hospitalisation, les complications possibles, le
stress parental et I’environnement a la maison aprés le congé
sont parmi de nombreux facteurs pouvant fortement influen-
cer le pronostic neurodéveloppemental. Tous ces facteurs
sont largement inconnus en anténatal et I’ampleur de leur
impact sur chaque individu encore incertain et imprévisible
lors des prises de décisions critiques.

Enjeux dans la détermination du pronostic
de qualité de vie

Défis de I’évaluation de la qualité de vie

La qualité de vie future des prématurés est difficile a évaluer,
car il n’existe pas de consensus universel sur ce qu’est une
bonne qualité de vie ni comment la mesurer objectivement.
De plus, il existe une différence de vision sur I’impact des
handicaps sur la qualité de vie entre patients et profession-
nels de la santé. La possibilité future de séquelles neurolo-
giques et de handicap est souvent considérée a tort par les
médecins synonyme d’une pictre qualité de vie [22,23],
voire méme pire que la mort [24], en opposition avec la
perspective des parents et des patients [25].

En médecine périnatale-néonatale, alors que les profes-
sionnels de la santé reposent leur évaluation de la qualité
de vie en fonction de la sévérité prédite des handicaps, les
parents prédisent la qualité de vie de leur enfant selon leur
niveau d’anxiété et de résilience, indépendamment des fac-
teurs augmentant les risques de handicap futurs [25,26]. Un
des défis propre a la prise de décision en médecine
périnatale-néonatale est que celle-ci est prise sur une estima-
tion de la qualité de vie future et non actuelle [25]. Cette
estimation de la future qualité de vie est d’autant plus diffi-
cile a évaluer que le développement, comme la qualité de vie
seront influencés par de nombreux autres facteurs inconnus
tels I’environnement familial, 1’école, les conditions écono-
miques du pays [27,28].

Défis de I’évaluation de la qualité de vie par proxy

En médecine périnatale-néonatale, toutes les décisions prises
pour les nouveau-nés le sont par des proxys, personnes qui
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agissent en tant que représentant, que ce soit parents, famille
ou équipe médicale. La prise de décision par proxy amene
son lot de défis, notamment la différence d’évaluation de la
qualité de vie entre un patient et son proxy. Il est reconnu que
les parents sont en général les mieux placés pour prendre des
décisions dans le meilleur intérét de leur enfant [4]. Il
demeure cependant des différences entre 1’évaluation par
proxy parental comparé a 1’autoévaluation de patients sur-
tout en ce qui concerne 1’évaluation de la qualité de vie des
enfants prématurés [26]. Un autre enjeu est celui de 1’inté-
gration des intéréts parentaux dans la prise de décision par
proxy pour un enfant. Que faire lorsque les intéréts paren-
taux (comme 1’impact sur leur propre vie, leur couple, leurs
autres enfants) s’opposent au meilleur intérét pour ’enfant et
comment définir celui-ci [29] ? Un autre défi, particulier a la
prise de décisions en contexte périnatal-néonatal, est que les
décisions se font pour un étre qui n’est pas encore né ou un
étre dont on ne connait pas encore la personnalité, alors que
la relation d’attachement parent-enfant n’est pas encore éta-
blie [30]. Lors d’une prise de décision partagée, les profes-
sionnels de la santé mettent leur objectif sur les soins a
apporter apres la naissance, alors que ces futures méres sont
au stade de faire le deuil de leur grossesse ou de leur projet
parental d’un enfant a terme en santé [31]. Les futures méres
percoivent trés différemment leur réle face a ce futur étre,
surtout lorsqu’il y a possibilité de survie limitée. Pour certai-
nes d’entre elles, il sera difficile de faire des choix pour le
futur de leur enfant, alors que leur but est simplement de
rester enceinte le plus longtemps possible [31].

Enjeux de discordance des pronostics
pour les prématurés a la limite de la viabilité

Discordance des pronostics en médecine périnatale-
néonatale

Au-dela des enjeux cliniques et éthiques de la détermination
exacte d’un pronostic de survie, de séquelles neurologiques
et de qualité de vie, il subsiste un autre enjeu d’envergure
dans la détermination des pronostics des prématurés a la
limite de la viabilité, soit la discordance des pronostics médi-
caux émis et communiqués [12]. Cette discordance se refléte
par des pronostics variables d’un médecin a un autre, et par-
fois méme erronés en comparaison a des données objectives.

Les biais sont des déviations systématiques de notre juge-
ment en comparaison a un standard objectif [32,33]. Il a été
démontré que les professionnels de la santé en médecine
périnatale-néonatale affichent des biais qui ménent a des
pronostics systématiquement plus pessimistes envers les
enfants prématurés [21,34-37].

Plusieurs hypothéeses ont été mises en avant pour expli-
quer ces biais incluant le statut moral différent du prématuré,
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le manque d’exposition au devenir a long terme des anciens
prématurés, la pictre tolérance des médecins envers les han-
dicaps et I’impact de la formation médicale [38-40].

Facteurs étudiés menant a des pronostics discordants
envers les prématurés

Les pronostics des médecins pour les prématurés a la limite
de la viabilit¢ ne seraient pas discordants a cause d’un
manque de connaissance ou d’information, mais plutot
influencés par des facteurs agissant de fagon implicite,
menant a des biais systématiques dans leurs pronostics.
Parmi ces facteurs, encore peu étudiés, se retrouvent les fac-
teurs reliés au médecin tel leur spécialité de pratique et leur
expérience de pratique. Ainsi des études ont démontré que
les médecins généralistes et les néonatalogistes étaient plus
pessimistes dans leurs prédictions de survie des prématurés a
la limite de la viabilité alors que les obstétriciens faisaient
des prédictions plus exactes [34,37]. Les médecins généra-
listes étaient également plus pessimistes que les obstétriciens
dans leurs prédictions de séquelles neurologiques et de han-
dicaps. Par contre, une plus grande expérience et plus d’an-
nées de pratique en soins néonataux augmentaient 1’exacti-
tude des pronostics émis par les médecins [17,41]. Les
valeurs et attitudes des médecins influencaient également
leurs pronostics [34,42]. Des facteurs reliés a 1’environne-
ment tels que le lieu de pratique, I’environnement médico-
1égal, I’acces a des données probantes, ainsi que des facteurs
reliés au contexte clinique, tels que la parité de la mére et les
veeux parentaux, influencaient également les médecins dans
leurs pronostics [19,41-44].

Influence des biais sur la communication du pronostic-

Les biais des professionnels de la santé envers les prématu-
rés influencent les décisions critiques anténatales prises par
les familles. Méme si la prise de décision parentale repose
sur des facteurs plus émotionnels ou intuitifs que rationnels
[1], ces biais, par effet de cadrage, influencent la prise de
décision parentale. Ce cadrage peut se manifester soit dans
une présentation inexacte des choix par 1’équipe de soins soit
une influence sur les parents pour les mener a faire un choix
plutot qu’un autre [3,35,38].

Stratégies pour améliorer le jugement
pronostique en médecine périnatale-néonatale

Les individus démontrent en général une confiance exces-
sive en leurs connaissances et habilités de jugement, et une
inhabilité apparente d’accepter 1’étendue de leur ignorance et
I’incertitude du monde dans lequel ils vivent [45]. C’est
d’autant plus le cas chez les médecins chez qui il a été

démontré que, malgré leur accés a des données probantes,
ils ne reconnaissent pas I’importance de facteurs et de leurs
potentiels biais sur leur jugement clinique. Les médecins ont
plutot tendance a penser que leur jugement pronostique est
fortement influencé par les caractéristiques du patient et leur
expérience clinique, plutdt que par I’environnement de tra-
vail ou leurs attitudes et leur personnalité [46].

Afin de répondre aux défis cliniques et éthiques du pro-
nostic des prématurés a la limite de la viabilité, de nom-
breuses stratégies ont été mises de 1’avant pour améliorer la
prise de décision partagée en contexte périnatal-néonatal.
Parmi ces stratégies se retrouvent des stratégies de commu-
nication et des stratégies de réduction de biais.

Stratégies de communication

Les stratégies de communication font, entre autres, état de
recommandations pratiques pour améliorer la communica-
tion telles qu’avoir un contact visuel, s’asseoir, diminuer
les interférences, démontrer des comportements empathi-
ques, accepter les silences ou utiliser le prénom de 1’enfant
[1,3,6]. Elles font aussi état de construire une relation parent-
médecin basée sur la confiance, de présenter une information
balancée et personnalisée et d’offrir des choix [3-6,47]. Un
modéle intégratif de communication utilise 1’acronyme
« SOBPIE » pour résumer 1’ensemble des stratégies pour la
prise de décision en néonatalogie, soit : quelle est la Situa-
tion (est-ce que 1’enfant est en train de mourir ? Est-ce qu’un
arrét ou une non-initiation des soins pourrait étre considére),
Opinions et Options (réflexion sur les biais personnels des
professionnels de la santé et les alternatives pour les
patients), interactions humaines de Base (s’introduire, silen-
ces, respect), comprendre les Parents (leur histoire, leurs
inquiétudes, leurs besoins et leurs buts), offrir de I’Informa-
tion (répondre aux besoins d’information des parents et offrir
de Iinformation balancée) et intégrer les Emotions et aspects
relationnels de la prise de décision (émotions, support social,
gestion de I’incertitude, adaptation et résilience) [1].

Un autre modele, celui-ci développé pour la prise de déci-
sion partagée en contexte de pronostic neurologique néona-
tal, est I’approche « ouR-HOPE » qui est un modele intégra-
tif de communication et réduction des biais [48]. Ce mod¢le
comprend les 5 étapes de principes de pratique suivants : la
Réflexion, I’Humilité, I’Ouverture d’esprit, le Partenariat et
I’Engagement.

La réflexion est la capacité d’autocritique de ses attitudes et
comportements. Elle se met en place en portant attention a
ses propres valeurs, biais et expériences personnelles et en
évaluant de fagon critique 1’influence de ceux-ci dans 1’¢la-
boration d’un pronostic.

L’humilité se réfere a une attitude modeste en ce qui
concerne 1’évaluation de ’importance de soi. Elle se met
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en place en évitant ’arrogance, en reconnaissant ses limites
et en demandant de I’aide au besoin, et en modulant son style
de communication.

L’ouverture d’esprit est un état d’étre prét a accepter des
aboutissements qui différent de ses propres pronostics et de
considérer de facon égale des évaluations du pronostic qui
différent des siens. Elle se met en place par une attitude des
cliniciens au service des familles ouverte a leurs opinions et
valeurs sur la vie et la qualité de vie.

Le partenariat se référe a une discussion collaborative
authentique sur les objectifs de soins qui se refléte dans le
style de communication. Sa mise en pratique se fait en met-
tant en place de bonnes pratiques de communication pour
une prise de décision partagée et un partenariat adapté au
style de choix parental, en leur offrant plus ou moins d’au-
tonomie selon un continuum individualisé.

L’engagement est celui du clinicien de sortir au besoin de sa
zone de confort pour le bien-€tre des patients et des familles et
d’avoir les meilleures pratiques cliniques pour offrir un pro-
nostic basé sur des preuves. L’engagement est une extension
des engagements professionnels en étant dédié a ses patients
et envers I’amélioration des connaissances scientifiques.

Stratégies de réduction de biais

On identifie deux modes de pensée menant a un juge-
ment [33]. Le premier mode, appelé systeme 1 est celui de
la reconnaissance de formes. Ce mode de pensée est rapide,
intuitif et basé sur I'information retrouvée a partir de la
mémoire et pergue par les sens. Le deuxiéme mode, appelé
systéme 2, est celui de la réflexion analytique. Ce mode de
pensée est lent, délibéré et sous contrdle conscient.

L’utilisation d’heuristiques de pensée, raccourcis cogni-
tifs de jugement, est une stratégie évolutive de notre cerveau,
qui apprend de ses expériences pour maintenir une efficacité
de fonctionnement. Plus de 95 % de notre temps est passé en
mode systéme 1. Ce mode de pensée rapide du cerveau
devient problématique lorsque ces raccourcis menent a des
déviations systématiques, appelés biais, tel qu’est le cas pour
les pronostics de prématurés.

Les biais sont des erreurs systématiques qui impactent le
raisonnement en systéme 1 et 2, mais on les retrouve plus
souvent en systéme 1 [32,33]. Les stratégies de réduction de
biais impliquent majoritairement de changer délibérément
du systéme 1 de reconnaissance de formes au systéme 2 ana-
lytique, ou de s’assurer dun fonctionnement optimal du sys-
teme 2 [32].

Bien que certains facteurs menant a ces biais tels que 1’en-
vironnement et le contexte clinique ne peuvent pas étre
modifiés, les facteurs reliés au médecin tels que leurs attitu-
des, valeurs et biais envers les prématurés pourraient étre
modulés pour réduire leur impact sur les pronostics.

I!avoisier

Les stratégies de réduction de biais ne sont pas toutes
égales et doivent étre choisies selon leur efficacité et perti-
nence a la transformation d’un jugement dans une situation
particuliére [33]. Malgré les nombreuses avancées en scien-
ces comportementales et cognitives, les stratégies de réduc-
tion de biais demeurent une science inexacte qui dépend
beaucoup de la motivation au changement des individus.
Des stratégies de réductions de biais ont été éprouvées et
testées chez les médecins, bien qu’aucune stratégie de réduc-
tion de biais n’ait été a ce jour développée spécifiquement
pour le pronostic des prématurés a la limite de la viabilité.

Ces approches impliquent soit de modifier la personne,
soit de modifier I’environnement pour réduire les biais [32].

Les approches de modification de la personne s’appuient
sur des stratégies éducatives, des stratégies cognitives, des
régles d’or et des aides a la décision formelles que les indi-
vidus peuvent apprendre a utiliser.

Stratégies éducatives

Le type d’éducation le plus efficace est la formation pour un
domaine particulier sur une tache qui sera appliquée tres rapi-
dement et possiblement répétée. Ainsi une formation, suivi
d’une rétroaction rapide et avec des récompenses appropriées
[32]. Les stratégies éducatrices doivent impliquer également
un apprentissage de soi (pratique réflexive et métacognition),
soit de mieux connaitre ses propres biais et les facteurs et
situations qui peuvent mener a plus de biais [49].

Stratégies cognitives

Les stratégies cognitives cherchent a contrer les heuristiques
de pensée qui influencent le jugement et ainsi passer d’une
réflexion en mode systéme 1 rapide et intuitif a une réflexion
en mode systéme 2 analytique [50]. Elles incluent de générer
des alternatives, de recueillir suffisamment d’information,
d’établir un diagnostic différentiel complet, d’envisager la
pire éventualité, de consulter avec un collégue ou un spé-
cialiste et d’étre conscient de I’influence de situations clini-
ques récentes influengant le jugement. Ces stratégies cogni-
tives permettent par exemple de réduire [’heuristique de
disponibilité, un des biais cognitifs le plus souvent rencontré
en contexte périnatal-néonatal. Ce biais est la croyance que
les exemples qui nous viennent en premier en téte sont plus
représentatifs qu’en réalité [1]. Celui-ci implique que les
médecins vont plus facilement se souvenir d’un enfant qui
a eu de multiples complications et un long parcours d’hospi-
talisation qu’un enfant qui a eu un parcours de soins sans
particularités. Les médecins en soins intensifs néonataux
sont particulierement affectés par cette heuristique, car ils
ne s’occupent que des patients en phase aigué de maladie.
Lors d’un jugement pronostic, les médecins retrouveront
dans leur mémoire plus facilement ces exemples, qui sont
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les cas qui vont les plus mal, que les cas moins malades qui
sont statistiquement plus présents. Une stratégie cognitive
pour contrer cette heuristique de disponibilité est d’augmen-
ter I’exposition au suivi a long terme de leurs patients,
notamment ceux qui ont un parcours favorable.

Stratégies d’aides a la décision

Les aides a la décision sont des supports visuels permettant
de faciliter la compréhension de I’information sur les risques
médicaux. En contexte périnatal-néonatal, il a été démontré
que ces aides a la décision simplifient et aident le processus
décisionnel pour les parents [S1]. Cependant, elles compren-
nent de nombreuses limitations telles que celles présentées
auparavant qui incluent des biais dans les statistiques sélec-
tionnées et des biais dans la présentation des handicaps et de
la qualité de vie [3].

Stratégies pour modifier ’environnement

Une autre approche de réduction des biais consiste a modi-
fier I’environnement pour passer en mode de pensée systéme
1 intuitif au mode systéme 2. Ces stratégies de réduction de
biais consistent a identifier et réduire les situations a haut
risque de biais tels la fatigue, la surcharge mentale, la faim
et I’épuisement [50]. Elles incluent également une architec-
ture de choix, soit de modifier les options de choix, par
exemple en utilisant un mode par défaut. Par exemple, a
soins égaux, I’intention par défaut de ressusciter tous les
enfants nés a 22 semaines d’age gestationnel entraine un
meilleur taux de survie [9]. L’environnement peut aussi étre
modifié pour avoir des incitatifs a une réflexion analytique
plus profonde lors de prises de décisions critiques tels que
des rappels visuels sur I’influence de nos biais.

Conclusion

La détermination d’un pronostic le plus exact possible est cri-
tique pour une prise de décision éclairée de la part des familles
a risque d’accouchement prématuré a la limite de la viabilité.

Bien qu’un degré d’incertitude ne soit pas évitable par la
nature méme de prédictions, les médecins en médecine
périnatale-néonatale font face a de nombreux défis cliniques
et éthiques supplémentaires propres a la détermination du
pronostic pour les prématurés a la limite de la viabilité.
Ceux-ci incluent des limites cliniques de 1’évaluation du pro-
nostic, le manque et la variabilité¢ des données pronostiques,
la difficult¢ d’individualiser les données statistiques et le
manque de statistiques a long terme pour cette population.
Les statistiques pour les prématurés a la limite de la viabilité
sont aussi influencés par une prophétie autoréalisatrice, les
valeurs et les attitudes du corps médical, la plasticité du cer-

veau en développement et des influences environnementa-
les. La qualité de vie future des prématurés est difficile a
évaluer objectivement et présente beaucoup de disparités
entre le point de vue des parents et du corps médical sur
I’impact des séquelles neurologiques. L’évaluation par proxy
de la qualité de vie implique de balancer meilleur intérét de
I’enfant et intéréts parentaux.

En plus de ces défis, méme lorsque les données les plus
probantes sont disponibles, les pronostics pour les prématurés
a la limite de la viabilité présentent des discordances menant a
des biais pessimistes systématiques pour cette population.

Certains facteurs pouvant influencer le jugement pronos-
tic en médecine périnatale-néonatale ont été étudiés, notam-
ment des facteurs reliés au médecin (spécialité, expérience,
valeurs et attitudes), des facteurs reliés a I’environnement
(lieu de pratique, contexte médico-légal, acces a des données
probantes) et des facteurs reliés au contexte clinique (parité
de la mére, veeux parentaux).

Or, la littérature portant sur les facteurs menant a des pro-
nostics discordants pour les prématurés a la limite de la via-
bilité¢ est rare et disparate, quoique plusieurs hypothéses,
encore non-testées, aient été mises de 1’avant pour expliquer
ces biais incluant le statut moral différent du prématuré, le
manque d’exposition au devenir a long terme des anciens
prématurés, la pictre tolérance des médecins envers les han-
dicaps et I’impact de la formation médicale.

Il existe des pistes de solutions, issues des sciences cogni-
tives et psychologiques pour améliorer la communication du
pronostic et diminuer I’impact des biais de pronostic. Cepen-
dant, aucune stratégie de réduction de biais n’a été dévelop-
pée spécifiquement pour le contexte périnatal-néonatal.

La recherche pour améliorer le pronostic pour les préma-
turés a la limite de la viabilité se doit de prendre en compte
ces aspect éthiques. L’amélioration de bases de données sta-
tistiques sur le pronostic des prématurés a la limite de viabi-
lité est envisageable mais pas suffisante, notamment pour les
pronostics de future qualité de vie. Plus de recherches sont
nécessaires pour comprendre mieux les facteurs menant aux
discordances de pronostic envers les prématurés a la limite
de la viabilité et pour développer des stratégies de réduction
de biais propre au contexte périnatal-néonatal.

Liens d’intéréts : I’auteur déclare ne pas avoir de liens d’in-
téréts. L’auteur déclare étre récipiendaire d’une bourse de
formation doctorale Vanier Canada des Instituts de recherche
en santé du Canada (IRSC).
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