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Résumé En réanimation pédiatrique, 40 % des déces sur-
viennent a la suite d’une décision de limitation ou d’arrét
de traitement (LAT). Ces situations sont sources de question-
nements éthiques complexes au sein de 1’équipe soignante.
La Iégislation francaise et les recommandations des sociétés
savantes donnent un cadre aux réanimateurs pédiatres pour
les prises de décisions de LAT. Les enquétes de pratiques
nous montrent qu’ils se sont approprié certains éléments de
la procédure collégiale comme la nécessité de la concertation
pluriprofessionnelle, I’information et la communication avec
les parents. Néanmoins, certains points tels que la présence
du consultant, la réalité de la collégialité¢ avec 1’expression
de toutes les personnes soignantes présentes sont encore
insuffisamment appliqués. La place des parents dans les
décisions doit étre également réfléchie. La collaboration
entre les équipes de réanimation pédiatrique et de médecine
palliative est une possibilité¢ pour améliorer sensiblement la
qualité des soins et de I’accompagnement proposés. Cette
collaboration ¢élargit également les possibilités de la
réflexion éthique nécessaire dans les situations de fin de
vie complexes. L’intégration dans 1’enseignement de la réa-
nimation des principes de la médecine palliative est en cours
de réflexion.
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Abstract In pediatric intensive care unit (PICU), 40% of
deaths occur after a withholding or withdrawing life sustaining
treatment (WLST) decision. These situations are often the
source of ethical dilemmas among members of the health care
team. French law and clinical guidelines established by acade-
mic societies provide a framework for PICU caregivers during
WLST decisions. National surveys show that they have appro-
priated some of the collegial procedures like pluri-professional
concertation, information and communication with the parents.
Nevertheless, some points such as the presence of the consul-
tant, the reality of the collegiality with each present person’s
expression are not routinely done. The parents’ place during
the decision making also must be thought. The collaboration
PICU team and palliative medicine team appear as a possibility
to improve yet the quality of the care and the accompanying
which are proposed. Those collaborations also enlarge the pos-
sibility of ethical thinking needed during the end of life or a
complex situation. Additional efforts in PICU professionals
training are desirable as well as the development of a regular
collaboration with palliative medicine professionals.

Keywords PICU - Withholding or withdrawing life
sustaining treatment - Integrated palliative care

Introduction

La technicité et les performances des soins intensifs se sont
améliorées au cours des 30 derniéres années. En 2006, en
France, la mortalit¢ au cours d’un séjour en réanimation
pédiatrique était de 7,3 % [1]. Dans de nombreuses situa-
tions, les moyens de suppléance, plus performants, permet-
tent a ’enfant gravement malade de récupérer ad integrum
ou a défaut de poursuivre un parcours de vie dans les meil-
leures conditions de « santé » possibles.
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Cependant, il existe des situations ou la maladie causale
continue d’évoluer, parfois aggravée par des complications
secondaires aux thérapeutiques invasives de réanimation. La
prise en charge doit alors étre réfléchie pour éventuellement
réorienter I’objectif des traitements et des soins assurés a I’en-
fant du curatif vers le palliatif. L’équipe soignante de réani-
mation peut alors décider de limiter ou d’arréter un ou des
traitements de suppléance vitale (limitation et arrét des traite-
ments [LAT]) en respectant une procédure collégiale. En
France, 40 % des déces en réanimation pédiatrique font suite
a des décisions de LAT [1,2]. Le cadre juridique a évolué
depuis 15 ans, il précise les modalités de prise de décision
de LAT sans pour autant permettre de résoudre tous les dilem-
mes éthiques. Les résultats des enquétes de pratique montrent
I’émergence des situations cliniques qui suscitent de plus en
plus le questionnement éthique au sein des équipes de réani-
mation. Dans ces situations complexes, 1’intégration précoce
d’une démarche palliative en réanimation pourrait permettre
une amélioration de la prise en charge non seulement de 1’en-
fant, de sa famille, mais également de I’équipe soignante.

Cet article envisage une mise au point sur I’évolution des
réflexions éthiques dans les réanimations pédiatriques et
I’intérét d’une intégration d’une démarche palliative dans
ce contexte particulier.

Evolution de la législation francaise
Cadre juridique

Tout en maintenant I’interdiction d’euthanasie et en réaffirmant
le droit a ’accés aux soins palliatifs, trois grandes lois ont
marqué 1’évolution du droit des personnes malades et de la
fin de vie. La loi du 4 mars 2002 consacre le principe d’auto-
nomie du patient qui, aprés avoir regu une information éclairée,
a le droit de refuser un traitement [3]. La loi du 22 avril 2005
« dite Leonetti » autorise le médecin a limiter ou a arréter un
traitement dés lors qu’il est jugé inutile ou disproportionné
chez un patient incapable d’exprimer sa volonté, a partir du
moment ou la décision fait suite a une procédure collégiale.
Le statut de personne de confiance et les directives anticipées
sont créés [4]. Enfin, la loi du 3 février 2016 « dite Claeys-
Leonetti » renforce le poids de ces deux derniers dans la déci-
sion médicale. Elle donne le droit au patient atteint d’une affec-
tion grave et incurable et dont le pronostic vital est engagé a
court terme a une sédation profonde et continue maintenue
jusqu’au déceés. Le médecin doit la mettre en place soit a la
demande du patient en cas de souffrance réfractaire ou incon-
trolable ou en cas de décision d’arrét de traitement susceptible
d’engager le pronostic vital a court terme et/ou d’étre source de
souffrance insupportable pour le patient, soit chez le patient
inconscient lors de I’application d’un retrait ou dune limitation
d’un ou des traitements maintenant en vie artificiellement [5].
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Application de la loi a I’enfant et au nouveau-né

Les textes réglementaires et 1égislatifs au sujet de la fin de
vie n’abordent pas spécifiquement les situations pédiatriques
ou néonatales. Le mineur est considéré comme une personne
vulnérable devant étre protégée au méme titre qu’un majeur
incapable d’exprimer sa volonté. La loi s’applique donc a
I’enfant et au nouveau-né. Les titulaires de I’autorité paren-
tale, le plus souvent les parents, ont un devoir de protection
(article 371-1 du Code civil). Pour cette raison, ils doivent
étre informés de la décision, et leur avis doit étre sollicité. Le
consentement du mineur doit étre systématiquement obtenu
s’il est apte a exprimer sa volonté et a participer a la décision.
La décision est prise par le médecin référent qui en assume la
responsabilité juridique.

Recommandations des sociétés savantes

En 1998, le Groupe francophone de réanimation et urgences
pédiatriques (GFRUP) a entamé une réflexion pluridiscipli-
naire sur les LAT en réanimation pédiatrique, publiée
en 2002 sous la forme d’un fascicule intitulé « LAT en réani-
mation pédiatrique ; repéres pour la pratique » (Tableau 1) [6].
En 2005, avant la promulgation de la loi « dite Leonetti », le
GFRUP a écrit des recommandations visant a aider les pro-
fessionnels de santé a la prise en charge les enfants dans ces
situations complexes [7]. Trois repéres éthiques — ne pas
nuire, intérét supérieur de ’enfant ou principe de bienfaisance
et le principe d’autonomie — devant étre déclinés vis-a-vis de
I’enfant, de ses parents et de I’équipe soignante ont été définis
ainsi qu’un certain nombre de termes pouvant étre sources de
confusion dans la littérature scientifique. Les recommanda-
tions concernaient les modalités du processus décisionnel, la
mise en ceuvre de la décision, les modalités d’application de la
décision, I’accompagnement et le soutien des parents et de la
famille apres la mort de ’enfant. Les grandes lignes sont résu-
mées dans le tableau 2. A la demande du GFRUP, un groupe
de travail s’est constitué et travaille sur une actualisation de
ces recommandations pour la pédiatrie au regard de 1’évolu-
tion de la loi.

Pratiques et les réflexions actuelles des équipes
de réanimation pédiatrique

Fréquence du questionnement sur le bien-fondé
des traitements et fréquence des décisions de LAT

Depuis une quinzaine d’années, différentes études épidémio-
logiques conduites en France ont montré que le taux de déces
par LAT restait stable, autour de 40 % [1,2].
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Tableau 1 LAT, processus décisionnel de LAT : recommanda-
tions du GFRUP [11] / Withholding, withdrawing : GFRUP
recommendations

Processus décisionnel
Questionnement sur 1’utilité des traitements
Organisation d’une réunion de concertation
pluridisciplinaire associant ’ensemble des professionnels
de santé en charge de I’enfant
Recueil préalable de 1’avis des parents
Elaboration et prise d’une décision 4 la suite d’une
discussion argumentative prenant en compte des facteurs
médicaux et non médicaux, et respectant une éthique
de communication, témoin d’une collégialité
dans la discussion
Notification dans le dossier (noms des participants, décision
et arguments)
Définition d’un nouveau projet de soins
Mise en ceuvre de la décision
Respecter un délai de mise en ceuvre
Information de I’enfant
Information des parents
Information du reste de 1’équipe soignante
Information des équipes pouvant étre amenées a prendre
en charge I’enfant aprés le séjour en réanimation
Modalités d’application de la décision
Favoriser la présence de proches
Modalités d’arrét des traitements : présence du médecin,
lieu, prévention de la douleur et de ’inconfort
Accompagnement et soutien aprés la mort de I’enfant
Soutien des familles : photographie de 1’enfant, livret de deuil
Soutien et formation des soignants : analyse de pratiques,
soutien psychologique

Alors que la législation francaise a beaucoup évolué
durant ces 15 derniéres années, la stabilité du nombre de
déces consécutifs a des LAT contraste avec les chiffres rap-
portés dans plusieurs études menées dans des réanimations
pédiatriques américaines, australiennes ou en Grande-
Bretagne (respectivement 68, 74 et 65 %) [8—10].

A I’heure ot la médecine devient de plus en plus perfor-
mante, le questionnement du bien-fondé des traitements
devrait se poser quotidiennement pour tous les patients en
réanimation. L’ implémentation d’un programme de commu-
nication et de formation au questionnement éthique pourrait
favoriser I’émergence de ce questionnement et améliorer les
pratiques de tous les services de réanimation [11].

Modalités de prise de décision

La loi et plusieurs décrets d’application ont certes précisé les
grandes lignes du processus de prise de décision de LAT

Tableau 2 Tableau récapitulatif

1) Pour I’enfant comme pour ’adulte, la 1égislation frangaise
et les recommandations des sociétés savantes encadrent la
procédure collégiale de décision de LAT

2) Certains éléments de la procédure collégiale sont acquis,
mais certains restent encore insuffisamment appliqués :
présence du médecin consultant, réalité¢ de la collégialité
avec prise de parole des paramédicaux et intégration de
leur position dans la décision

3) La place des parents dans le processus de décision a
largement évolué¢ durant ces 20 dernicres années. Ils sont
désormais presque toujours informés de la décision, et leur
accord est recherché. Les équipes de réanimation doivent
réfléchir a la gestion des situations de désaccord avec les
parents a I’heure ou la législation va dans le sens d’un
renforcement de ’autorité parentale

4) L’intégration d’une démarche palliative dans la prise en
charge en réanimation a montré de nombreux bénéfices
pour I’enfant, ses parents et 1’équipe soignante. Ces
bénéfices sont d’autant plus importants que 1’intégration de
la médecine palliative dans la prise en charge est précoce.
La participation d’une équipe mobile de médecine
palliative a la stratégie de soins de I’enfant doit étre plus
fréquemment sollicitée

5) La formation médicale intégre désormais des possibilités
de formation transversale en médecine palliative. Cet effort
doit étre maintenu et devrait contribuer a une amélioration
de la prise en charge en réanimation pédiatrique

[3,4,12,13]. Mais prendre une décision de LAT de sup-
pléance vitale est un exercice difficile en réanimation, car
elle entraine le décés presque certain et rapide de 1’enfant.
En effet, dans une enquéte de pratique menée dans les réa-
nimations pédiatriques frangaises entre 2006 et 2007, lors-
qu’une décision d’arrét de traitement était prise, 74 % des
enfants décédaient au décours de I’application de la décision
[1]. Oberender et Tibballs trouvent des résultats similaires
en 2011 avec 78 % des enfants qui décédaient apres un arrét
des traitements dans un délai trés rapide (médiane a 10 minu-
tes avec un maximum de 6,4 heures) [14].

Plusieurs études ont mis en évidence une amélioration des
pratiques, puisque plusieurs éléments de la procédure collé-
giale exigée par la loi sont désormais acquis dans les services
de réanimation pédiatrique [1,2]. Dans I’enquéte de pratique
réalisée en 2006-2007, une réunion de délibération collé-
giale était organisée pour 84 % des décisions. Alors
qu’en 2000 seulement 46 % des infirmiéres participaient
aux réunions, ce chiffre atteignait 87 % en 2007. De la méme
maniere, le pourcentage de parents informés de la décision
augmentait de moins de 20 % en 2000 a 87 % en 2007.
En 2010, plus de 93 % des médecins et des paramédicaux
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étaient convaincus de la nécessité de participation des para-
médicaux a la réunion de délibération collégiale.

Toutefois, la confrontation des exigences de la loi a la
réalité du terrain a fait émerger certaines difficultés, les prin-
cipales étant la présence et le role du médecin consultant et
I’exercice de la collégialité.

La présence d’un médecin consultant étranger a 1’équipe
prenant en charge le patient et sans lien hiérarchique est une
obligation 1égale. Au regard de la loi, le médecin consultant
assure la présence d’un tiers neutre et bienveillant pouvant
éclairer le médecin dans sa prise de décision [15]. Cepen-
dant, les équipes de réanimation pédiatrique ne semblent
pas étre toutes persuadées de 1’obligation et de I’intérét de
sa présence. En 2006, le médecin consultant ne participait
qu’a seulement 50 % des réunions [1]. En 2010, moins de
la moitié des médecins et a peine un tiers des paramédicaux
étaient toujours favorables a sa participation aux réunions de
délibération pluriprofessionnelle [16]. La notion de médecin
consultant semble étre encore floue dans 1’esprit des réani-
mateurs pédiatres sans que les raisons aient été identifiées.
Le médecin consultant est souvent assimilé au « médecin
expert » dont le role est sensiblement différent.

La nécessité d’intégrer des paramédicaux et notamment
des infirmiers dans les discussions précédant la prise de déci-
sion est largement reconnue dans la littérature et correspond
non seulement a leur souhait, mais également a celui des
médecins [17]. La présence physique des paramédicaux
aux réunions de délibération pluriprofessionnelle est d’ail-
leurs devenue au fil du temps une réalité dans les réanima-
tions pédiatriques [1]. Cependant, dans une étude en 2010
sur le ressenti des soignants vis-a-vis des décisions de LAT
en réanimation pédiatrique, seulement prés d’un paramédical
(infirmiers et aides-soignants) sur deux pensait qu’il avait la
possibilité de s’exprimer lors de ces réunions, et 60 % de ces
mémes soignants pensaient que leur avis n’était rarement ou
jamais pris en compte [16]. Or, une délibération collégiale
implique non seulement une présence physique, mais égale-
ment une participation active de tous les acteurs de soins
prenant en charge 1’enfant.

Si la loi a inscrit cette obligation, elle n’en a pas précisé
les modalités qui devraient permettre a chaque participant
— notamment les paramédicaux — de s’exprimer. Il appar-
tient aux professionnels de santé de réfléchir a des solu-
tions permettant de rendre la collégialité réellement effec-
tive, alors que la formation médicale et paramédicale
aborde trés peu la communication interprofessionnelle et
ses outils. Une réflexion pluriprofessionnelle réunissant
médecins de spécialités différentes, psychologues, infir-
miere, sociologue visant a améliorer la collégialit¢ en
pédiatrie propose de mettre I’accent sur trois points : réunir
I’ensemble des personnes concernées, obtenir 1’expression
de tous et s’assurer la compréhension de tous en limitant le
pouvoir d’un discours exclusivement médical [18]. Un scé-
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nario « idéal » de réunion de délibération pluriprofession-
nelle est proposé dans ce travail, détaillant les nécessités
organisationnelles et le déroulement des différentes étapes,
permettant a chaque service de s’approprier certaines sug-
gestions. Ainsi, parvenir a rendre la collégialité réelle et
opérante pour tous les professionnels est I’un des enjeux
éthiques actuels en réanimation.

Communication et place des parents dans les décisions
de LAT

Selon la loi frangaise, I’enfant est représenté par ses parents
(ou les titulaires de 1’autorité parentale) qui ont un devoir de
protection vis-a-vis de lui jusqu’a sa majorité. L’autorité
parentale relevant du devoir, elle ne saurait étre sacralisée
puisqu’en cas de défaillance elle peut étre retirée par la jus-
tice. A la différence de la médecine adulte ou les interlocu-
teurs de I’équipe médicale sont devenus les proches plus que
la famille au sens strict du terme, les réanimateurs pédiatres
ont des interlocuteurs clairement identifiés.

En pédiatrie, les médecins ont longtemps adopté le
modele d’une médecine paternaliste vis-a-vis des parents.
11 semblait impossible de demander a des parents de s’im-
pliquer dans le processus de décision qui pouvait ou allait
entrainer la mort de leur enfant. Cette pensée a largement été
remise en question depuis une vingtaine d’années, et plu-
sieurs études ont démontré que le partage d’une décision
de LAT avec les parents était non seulement un souhait des
parents, mais pouvait également avoir un effet bénéfique sur
leur vécu de la situation et du décés éventuel de leur enfant
[19-22]. Carnevale et al. ont montré que le niveau de culpa-
bilité était indépendant de leur niveau d’implication dans la
décision [23]. La loi de 2005 a inscrit I’obligation de recueil-
lir I’avis des parents et de les informer de la décision [4]. Les
recommandations du GFRUP ont adopté le principe de déci-
sion partagée.

« ... 1l est souhaitable que le médecin référent laisse
aux parents le choix de leur niveau d’implication... Si
les parents veulent avoir le sentiment de partager cette
décision, le médecin référent doit savoir s effacer pour
les laisser prendre de I’autonomie et délivrer l'infor-
mation de telle maniere qu’ils puissent la recevoir
comme une question » [6].

Exercice difficile dans la réalité : obtenir I’accord des
parents en respectant leur choix et sans leur faire partager
la responsabilité de la décision lorsqu’ils ne le souhaitent
pas. La loi de 2016 a renforcé 1’autonomie du patient vis-
a-vis du pouvoir médical dans la prise en charge du patient
adulte. Les implications pour les pédiatres sont difficiles a
cerner. Certes, la loi de 2016 ne cite pas de renforcement de
I’autorité parentale, mais en pédiatrie, I’enfant et ses parents
sont sujets de soins, accentuant la complexité de la prise en
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charge. Le contexte de LAT est une situation a risque de
conflit avec les parents. La volonté la plus fréquente des
médecins est de ne « pas passer en force » pour des situations
aussi complexes et dont les implications émotionnelles sont,
pour les parents, trés souvent dramatiques, s’accompagnant
le plus souvent de la mort de leur enfant. L’équipe soignante
peut se trouver confrontée a une tension éthique importante
entre ce qu’elle estime étre I’intérét supérieur de I’enfant et le
respect de la volonté des parents. Dans la plupart des cas, les
médecins tentent d’éviter le conflit et temporisent pour ne
pas compromettre 1’alliance thérapeutique établie avec eux.
Récemment, le jugement rendu par le tribunal administratif
de Marseille puis I’arrét du Conseil d’Etat ordonnant aux
médecins de poursuivre les traitements de suppléance vitale
allaient a I’encontre de ce qui était proposé par 1’équipe soi-
gnante en charge de ’enfant (I’équipe proposant un retrait de
la ventilation mécanique chez une enfant devenue tétraplé-
gique, dépendante de la ventilation mécanique avec un état
paucirelationnel a la suite d’une encéphalite sévére a entéro-
virus). L’esprit de la loi de 2016 et I’arrét du Conseil d’Etat
dans ’affaire de Marseille suggérent un poids plus important
donné a I’avis des parents. Une réflexion pluridisciplinaire
associant différents professionnels de santé et juristes sur la
place des parents visant I’élaboration de repéres pour facili-
ter la gestion de conflits et pour aider le corps médical est en
cours au niveau du Groupe de réflexion sur les aspects éthi-
ques de la périnatologie (GRAEP).

Sédation profonde et continue

La loi impose, désormais, au médecin de mettre en place une
sédation profonde et continue associée a une analgésie en cas
de syndrome douloureux associé ou prévisible, lorsqu’un
arrét de traitement maintenant artificiellement en vie est
décidé dans un contexte d’obstination déraisonnable. La
décision de sédation doit étre prise a la suite d’une procédure
collégiale, pour un patient hors d’état d’exprimer sa volonté,
et par conséquent, cela s’applique aussi pour un enfant. La
sédation profonde et continue est définie comme 1’effet
obtenu par la prescription de moyens médicamenteux entrai-
nant une altération profonde et persistante de la conscience,
cette sédation devant étre maintenue jusqu’au déces. Elle
doit étre associée systématiquement a une analgésie adaptée.
Elle se différencie clairement des sédations habituellement
mises en ceuvre en réanimation. Le respect de la procédure
collégiale est impératif, celle-ci étant I’un des points cen-
traux de différence avec une pratique euthanasique, car elle
permet d’explorer de fagon explicite en son sein les notions
de temporalité, des moyens a utiliser pour sa mise en ceuvre
et I’intentionnalité. La réunion de délibération pluriprofes-
sionnelle est un lieu de discussion, la décision étant de la
seule responsabilité du médecin en charge du patient, les

¢éléments de la délibération ayant pour vocation de lui appor-
ter des éclairages complémentaires. Informer les parents est
une obligation. Tous les arguments significatifs ayant
émergé de la procédure collégiale, ceux sur lesquels le méde-
cin en charge du patient s’est appuyé pour prendre sa déci-
sion et les éléments exprimés par les parents, doivent étre
colligés dans le dossier du patient. Dés lors qu’une sédation
profonde, continue, maintenue jusqu’au déces est décidée et
mise en ceuvre, tous les traitements maintenant la vie artifi-
cielle doivent étre arrétés. La loi précise que la nutrition et
I’hydratation artificielles sont des traitements et de ce fait
peuvent également E&tre arrétées. Des recommandations
récentes de la HAS sur la mise en place de ce type de séda-
tion devraient accompagner les professionnels de santé pour
s’approprier cette prise en charge [24]. Le travail d’actuali-
sation des recommandations sous 1’égide du GFRUP devrait
également apporter des réponses.

Intégration d’une démarche palliative
dans la prise en charge des fins de vie
en réanimation

Depuis 2016, la loi impose la mise en place des soins pallia-
tifs pour les patients qui font ’objet de décisions de LAT.
Au-dela du contexte particulier de la LAT, la Société de réa-
nimation de langue francaise (SRLF) a également souligné la
nécessité de I’intégration d’une démarche palliative aux trai-
tements actifs et ’'importance de réduire au maximum les
souffrances du patient [25].

Les soins palliatifs ne sont plus 1’'ultime recours avant la
mort, ils doivent étre intégrés précocement dans un projet
thérapeutique modifié, adapté au patient en fin de vie ou a
celui dont la vie est menacée. En médecine adulte, I’intérét
pour le patient, sa famille et I’équipe soignante d’une inté-
gration de soins palliatifs est démontré par de nombreuses
études colligées dans une revue de la littérature publiée
en 2015 [26]. En pédiatrie, cette notion est également une
réalité pratique [27]. Proposer une démarche palliative inté-
grée a la prise en charge ayant une visée curative précoce-
ment dans [’évolution d’une pathologie potentiellement
létale permettrait d’anticiper d’une part les symptomes pos-
sibles lors des derniers moments de vie et leur prise en
charge, d’autre part d’assurer un accompagnement aux
entourages comme aux patients et de soutenir les équipes
médicosoignantes en charge des patients [28].

En 2013, une étude rétrospective s’était intéressée aux
caractéristiques du déces des enfants selon qu’ils avaient regu
des soins palliatifs ou non. Lorsqu’une réflexion palliative
était intégrée, les enfants avaient une prise en charge moins
agressive (ventilation mécanique, nutrition parentérale, chi-
rurgie) et décédaient moins souvent dans le service de
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réanimation. [29]. Trois mod¢les d’incorporation des soins
palliatifs en réanimation ont été décrits dans la littérature :

e consultatif ou une équipe mobile de médecine palliative
intervient auprés de patients identifiés a haut risque de
déces, cette équipe assurant un suivi transversal du patient
s’il sort de réanimation pour un autre service, le probléme
étant les criteres permettant I’identification précoce de ces
patients ;

¢ intégrés dans la prise en charge de la réanimation avec un
screening quotidien des patients pouvant relever d’une
démarche palliative et des protocoles de soins a visée de
confort, le principal écueil étant I’indispensable formation
des personnels médicaux et paramédicaux de la
réanimation ;

® le modele mixte associant les deux modeles précé-
dents [30].

A partir des trois modéles d’incorporation, une revue de la
littérature récente souligne les différents champs d’améliora-
tion lors de I’incorporation des soins palliatifs en réanima-
tion : prise en charge de la douleur, qualité de vie de I’enfant
et de sa famille, communication, aide a la prise de décision,
suivi de deuils des parents et de la fratrie. La prise en compte
des soins palliatifs serait un indicateur de bonne qualité de
soins [31].

En France, le délai entre la décision et sa mise en ceuvre
est de 48 heures [1]. La possibilité de préserver un temps
entre le moment ou la décision de LAT est prise et sa mise
en ceuvre est un élément qui pourrait favoriser d’une part
I’acceptation pour les équipes médicosoignantes et d’autre
part, pour les parents, « I’intériorisation » et la « maturation »
de la réalité difficile a laquelle ils sont confrontés. Ce temps
participe a éviter toute impression de précipitation et peut
permettre de rendre possibles d’éventuels rites confession-
nels ou familiaux, des temps d’échanges permettant d’expri-
mer les ressentis ou tout questionnement qui pourrait persis-
ter. L’intégration d’une prise en charge palliative pourrait
permettre d’aider les équipes a accepter cette temporalité,
peu habituelle en réanimation, qui permettrait également de
mieux singulariser la situation.

La participation aux décisions de LAT, la prise en charge
d’un enfant en fin de vie et son déces en réanimation pédia-
trique sont sources de stress pour le personnel soignant [32—
34]. Jonas et Bogetz [35] ont mis en évidence le bénéfice que
pouvaient apporter 1’association d’une équipe de soins pal-
liatifs a la prise de décision et la prise en charge d’un enfant
en fin de vie et de sa famille. L’équipe de soins palliatifs peut
étre un intermédiaire trés utile entre 1’équipe soignante et la
famille, s’assurant que chaque partie a bien été entendue.
Elle peut se positionner comme tiers facilitant 1’expression
des émotions et les difficultés des soignants et de la famille.

Au moment du décés de I’enfant, les besoins des parents
ont été largement étudiés. Une revue récente de la littérature

I!avoisier

a souligné I’importance de leur redonner le role de parents.
[36]. Ils appréhendent le moment du « mourir » sans souvent
oser demander ce qu’il va se passer. L’équipe de soins pal-
liatifs peut aider a donner des explications sur les manifesta-
tions attendues comme les gasp et leur prise en charge.

La collaboration avec les équipes de médecine palliative
adulte ou pédiatrique ou mixte est considérée par plusieurs
auteurs comme pouvant étre source d’amélioration de la qua-
lit¢ des soins délivrés a I’enfant, de ’accompagnement des
parents et des entourages élargis, et de la satisfaction des
familles quant a la prise en charge de la fin de vie de ’enfant
[37,38].

Enfin, I’intégration précoce d’une équipe de médecine
palliative dans la prise en charge a un intérét certain en cas
de survie de I’enfant [26]. En effet, dans I’étude PEDIALAT,
24 % des enfants pour lesquels une décision de LAT avait été
prise sortaient vivants de réanimation. Les résultats prélimi-
naires pour 57 enfants montrent que 92 % des médecins en
charge de ces enfants avaient connaissance de la décision de
LAT. Et pourtant, a partir d’un scénario fictif, une nouvelle
admission en réanimation serait demandée pour 47 % des
enfants. Grace a sa transversalité, une équipe mobile de
médecine palliative pourrait permettre une nouvelle discus-
sion du projet le plus raisonnable pour I’enfant au vu de son
évolution clinique a distance de la réanimation [39].

Perspectives

Le besoin de formation spécifique en médecine palliative
pour les professionnels médecins, paramédicaux et autres
intervenants comme les psychologues ou les kinésithéra-
peutes par exemple est clairement identifi¢é comme néces-
saire pour bien comprendre que la démarche palliative ne
se limite pas aux seuls derniers moments de vie (soins pal-
liatifs terminaux) [40,41].

Le développement de I’enseignement de la médecine pal-
liative, son intégration dans les différentes filiéres comme
celles de la pédiatrie ou de I’anesthésie-réanimation [42] et
la création d’une unité d’enseignement transversale portant
sur les démarches palliatives et s’adressant a tous les profes-
sionnels de santé au décours des premier ou deuxiéme cycles
des études des professionnels de santé [43] sont des innova-
tions pertinentes qui devraient favoriser la compréhension
des enjeux et le bénéfice de ’intégration précoce d’une
démarche palliative dans la prise en charge des patients gra-
vement malades.

Il est probablement souhaitable de mieux valoriser 1’ob-
jectif du confort de I’enfant et de ses proches dans sa prise en
charge globale associant le cure et le care qui sont les deux
objectifs de la prise en charge en réanimation.
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Conclusion

Les évolutions de la réflexion éthique en réanimation pédia-
trique se poursuivent au fil de I’émergence de situations de
plus en plus complexes. Les pratiques se sont améliorées au
fil du temps, et certaines exigences de la législation sont
désormais acquises par les professionnels de santé. Cepen-
dant, certains éléments comme la réalité de la collégialité, la
place des parents et la résolution de conflits nécessitent une
réflexion plus approfondie afin d’étre pleinement intégrés
dans la pratique quotidienne. L’intégration précoce d’une
démarche palliative en réanimation est une piste d’améliora-
tion pour la prise en charge de I’enfant, de sa famille et de
I’équipe soignante lors de ces situations complexes. En
outre, si la majorité des décisions de LAT aboutissent a la
mort de I’enfant, certains d’entre eux sont susceptibles de
survivre, et une démarche palliative intégrée pourrait facili-
ter la mise en place d’une prise en charge appropriée lors de
la sortie de réanimation pour I’enfant. L’enseignement de la
médecine palliative est en cours de réflexion et devrait favo-
riser la collaboration entre les différentes équipes.

Liens d’intéréts : les auteurs déclarent ne pas avoir de lien
d’intérét.
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