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Résumé Le fait que des enfants puissent survivre apres une
décision de limitation ou d’arrét des traitements (LAT) est
une donnée récente. L’objectif de ce texte est de fournir
des données actualisées sur le devenir de ces enfants, sur la
communication des informations concernant les LAT aux
services d’aval de la réanimation, ainsi que sur le devenir
de la décision elle-méme. Méme si les données sont peu
nombreuses, on peut estimer que plus de 20 % des enfants
sortent vivants de réanimation aprés une décision de LAT. Ils
sont souvent dans un état de dépendance totale vis-a-vis de
I’entourage pour les gestes de la vie quotidienne. D’ailleurs,
un enfant sur deux serait réadressé en réanimation en cas de
décompensation sévere. 11 faut enfin noter que, malgré une
amélioration de la transmission des informations en prove-
nance de la réanimation, une marge de progrés est encore
possible pour que les équipes d’aval se sentent plus concer-
nées par la mise en ceuvre des décisions.
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Abstract Children survival after a decision of treatment limi-
tation (DTL) in the paediatric intensive care unit (PICU) is a
recent concern. Our objectives were to present data on the
outcome of children who survived despite DTL, and review
how information about DTL is transmitted between PICUs
and the teams in charge of the children after PICU discharge.
Interestingly, more than 20% of the children survive despite
DTL; however, all these children remain dependent on their
parents for all activities of daily life. Half of them would be
referred to PICU if presenting any severe illness. Additionally,
despite significant progress in the transmission of information
regarding DLT by PICUs, improvement is still expected to
better involve the teams in charge after PICU discharge.

Keywords Withholding treatments - Withdrawing
treatments - Paediatric intensive care - Disability - Ethics -
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Introduction

Depuis 2005, la loi dite Leonetti, sur le droit des malades en
fin de vie [1] encadre les décisions de limitation ou d’arrét
des traitements (LAT), qui représentent plus de 40 % des
déceés en réanimation pédiatrique [2-4]. La loi stipule que
les décisions de LAT doivent étre collégiales, tracées et moti-
vées dans le dossier médical, que ’avis de 1’équipe soi-
gnante doit avoir été recueilli, et que les parents doivent &tre
consultés et informés. Les modalités de la collégialité ont été
explicitées en 2006 par un décret d’application [5] qui
indique que la décision doit étre prise apres 1’avis d’un
médecin étranger a I’équipe appelé en qualité de consultant,
lequel ne doit avoir aucune relation hiérarchique avec le
médecin demandeur. Ces dispositions légales ont été inté-
grées dans I’article 37 du code de déontologie médicale [6].
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Les réanimations néonatales et pédiatriques ont rapide-
ment pris en compte ces dispositions 1égales puisque la loi
avait été rédigée en pensant tout particuliérement aux servi-
ces de réanimation, lesquels avaient publié depuis la fin des
années 1990 non seulement leur pratique [3,4,7], mais aussi
des recommandations [8,9].

Si le déces est dans la trés grande majorité des cas raison-
nablement prévisible aprés un arrét des traitements de sup-
pléance, il est loin d’étre systématique dans les autres formes
de LAT. En effet, il a été montré qu’un peu plus d’un patient
sur cinq sortait vivant de réanimation apreés une décision de
LAT, en particulier si la décision prise consistait a ne plus
réanimer en cas d’arrét cardiaque [2,10]. La mise en évi-
dence d’une population ayant survécu a un questionnement
sur la pertinence des traitements de réanimation, voire aprés
une décision de LAT, pose non seulement la question du
devenir de ces enfants aprés le séjour en réanimation, mais
aussi la question du devenir de la décision elle-méme. A
notre connaissance, il n’existe aucune donnée sur ce sujet
dans la littérature pédiatrique internationale, a 1’exception
de celles du Groupe francophone de réanimation et urgences
pédiatriques (GFRUP). En effet, les autres études ont toutes
abordé les LAT par I’analyse des modes de décés en réani-
mation, interdisant par définition I’é¢tude des survivants.
C’est la raison pour laquelle on ne trouvera dans ce texte
que des données francaises, issues d’un méme groupe.

Incidence de la survie aprés une décision
de LAT

Dans une étude monocentrique publiée en 2007, sur les 31
enfants pour qui une procédure de réflexion sur la pertinence
des traitements avaient été menée a son terme dans un ser-
vice de réanimation pédiatrique francais, dix (32 %) avaient
survécu (un apreés décision de poursuivre la réanimation, six
aprés décision de ne pas réanimer en cas d’arrét cardiaque,
trois apres une décision de ne pas augmenter les traitements)
[10]. Dans une étude multicentrique publiée par le GFRUP
en 2010, sur les 103 enfants pour laquelle une décision de ne
pas augmenter les traitements ou de ne pas réanimer en cas
d’arrét cardiaque avait été prise, 39 (38 %) avaient survécu.
Parmi les 84 enfants chez qui les traitements avaient été
interrompus, six avaient survécu (7 %). Cette proportion de
24 % d’enfants survivants malgré une décision de LAT était
trés supérieure a la proportion de 9,5 % qui avait été décrite
chez I’adulte en 2001 [7].

Devenir des enfants survivants

Les données sur I’évolution de 1’état de santé des enfants
sortis vivants de réanimation aprés une LAT sont récentes
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et peu nombreuses. Parce qu’elles nécessitent d’inclure les
enfants au moment de la prise de la décision de LAT et de les
suivre en tant que tels, elles n’étaient pas envisageables en
France avant qu’une loi vienne légaliser cette pratique en
2005.

Dans une étude monocentrique francaise publi¢e en 2008
[11], 37 enfants sortis vivants d’un service de réanimation
pédiatrique aprés avoir fait 1’objet d’un questionnement
d’équipe au sujet de la pertinence des traitements avaient
été suivis sur une moyenne de 31 mois (7 a 55 mois). Parmi
ces enfants, 17 (46 %) avaient fait I’objet d’une décision de
LAT. Le score POPC (Pediatric Overall Performance Cate-
gory) médian [12,13] a la sortie de réanimation des 20
enfants pour lesquels il y avait eu un questionnement sur
I'utilité des traitements sans décision de LAT était de 4,
témoignant d’une dépendance compléte vis-a-vis de I’entou-
rage pour les gestes de la vie de tous les jours. Le POPC
médian a la sortie de réanimation des 17 enfants pour les-
quels il y avait eu une décision de LAT était de 5, témoignant
d’une absence d’interaction avec le milieu extérieur. Pendant
la durée du suivi, on avait constaté une amélioration du score
POPC pour 16 enfants (47 %) et une stabilité pour 12 enfants
(35 %). Six enfants (18 %) étaient décédés sans avoir été
réadmis en réanimation et avaient tous eu une aggravation
du score POPC aprés la sortie de réanimation.

Une étude prospective multicentrique est actuellement
menée par le GFRUP sur le méme schéma (étude PEDIA-
LAT). Cinquante-sept enfants sortis vivants de réanimation
apres une décision de LAT ont ét¢ inclus et sont actuellement
suivis sur une période de deux ans. En juillet 2013, le suivi
était terminé pour seulement 12 d’entre eux et un seul était
décédé. Les POPC médians a la sortie de réanimation et a 6,
12, 18, et 24 mois étaient de 4. Le score POPC de dix enfants
s’était amélioré d’un point pendant les six premiers mois de
suivi et le score de quatre enfants s’était aggravé d’un point.
Les autres échéances de suivi ne sont pas encore exploita-
bles. Ces données bien qu’encore peu nombreuses confir-
ment, la gravité de 1’état neurologique de ces enfants, leur
dépendance élevée vis-a-vis de 1’entourage et 1’altération
probablement trés importante de leur qualité de vie.

Transmission des informations aux services
d’aval

L’existence d’une cohorte d’enfants sortant vivants de réani-
mation apres une décision de LAT pose en tout premier lieu
la question de la transmission des informations aux services
d’aval.

Les résultats intermédiaires de 1’étude PEDIALAT mon-
trent que la mention d’un questionnement sur la pertinence
des traitements était présente dans 56 % des courriers de
sortiec de réanimation. D’aprés les médecins en charge de
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ces patients dans les services d’aval, il était fait mention
d’un questionnement en réanimation dans le dossier médical
du service d’aval dans 71 % des cas, de ’aboutissement a
une décision de LAT dans 67 % des cas et le cas échéant du
type de décision prise en réanimation dans 67 % des cas. Il
existait une trace écrite d’un positionnement du service
d’aval quant a cette décision dans 40 % des dossiers. Les
médecins en charge des patients disaient avoir connaissance
de I’existence d’un questionnement antérieur au sujet des
LAT dans 92 % des cas. Ces résultats provisoires semblent
montrer une trés forte progression de la transmission des
décisions prises en réanimation au service d’aval. En effet,
dans I’¢tude monocentrique rétrospective frangaise publiée
en 2008, sur les 37 courriers de sortie de réanimation, un
seul mentionnait 1’existence d’un questionnement qui avait
effectivement eu lieu, et trois mentionnaient le questionne-
ment mais pas la décision qui avait été prise de ne pas réa-
nimer en cas d’arrét cardiaque [11]. Dans cette méme étude,
la connaissance effective des médecins d’aval quant a 1’exis-
tence d’un questionnement antérieur était nulle.

Devenir de la décision elle-méme

La seconde question posée par 1’existence d’une cohorte
d’enfants sortant vivants de réanimation alors qu’une déci-
sion de LAT a été prise pendant le séjour est celle de la cohé-
rence de leur projet de soins. En effet, puisque théorique-
ment ces enfants ont tous été I’objet au minimum d’une
décision concertée de ne pas entreprendre de réanimation
en cas d’arrét cardiaque, on pourrait s’attendre a ce qu’ils
ne soient plus réadressés en réanimation en cas d’aggrava-
tion de leur état de santé. Dans I’étude monocentrique de
2008 [11], des scénarios fictifs d’aggravation clinique
avaient été présentés aux médecins en charge des patients
en aval de la réanimation. Huit des 17 (47 %) qui avaient
fait ’objet d’une décision de LAT auraient été réadressés
en réanimation en cas de décompensation. La médiane du
POPC a la date de ’enquéte des patients réadressés était plus
basse que celle des autres (3 vs 4 ; p=0,001). Les décisions
prises en réanimation n’étaient donc pas pérennes et étaient
rejugées a distance en prenant en compte 1’évolution de la
situation du malade et notamment de sa dépendance. Bien
que les questionnaires ne puissent pas tenir compte des dis-
cussions qui auraient eu lieu dans la réalité entre le médecin
d’aval et le réanimateur lors d’une demande réelle de réad-
mission, cette conclusion était plutot rassurante en ce qui
concerne la cohérence de la prise en charge et son adaptation
a I’évolution de I’état des patients.

Cette étude du devenir des décisions est actuellement
poursuivie de manieére multicentrique dans le cadre de
I’étude PEDIALAT. A six mois de la sortie de réanimation,
dans le cadre d’un scénario fictif indiquant une surveillance

continue, les médecins en charge des patients auraient
demandé une admission en réanimation pour 26 (47 %) des
57 patients qu’ils suivent et auraient eux-mémes proposé aux
réanimateurs une limite aux thérapeutiques a entreprendre
pour 12 patients (21 %). Dans le cadre d’un scénario fictif
indiquant une suppléance d’organe, les médecins en charge
des patients auraient demandé une admission pour 32 (56 %)
et auraient eux-mémes proposé aux réanimateurs une limite
aux thérapeutiques a entreprendre pour 18 patients (32 %).
La proportion moindre dans le premier scénario est proba-
blement due au fait que certains services d’aval disposent de
possibilités techniques de surveillance rapprochée alors
qu’aucun ne dispose de moyen de suppléance d’organe.
Quoi qu’il en soit, on retrouve dans ces résultats intermédiai-
res la méme proportion globale que dans 1’étude monocen-
trique : un enfant sur deux serait réadressé en réanimation en
cas d’aggravation.

Perception des décisions de LAT
par les médecins d’aval

En 2009, une étude qualitative décrivait pour la premicre
fois comment les médecins des autres spécialités percevaient
les recommandations du GFRUP concernant les LAT en réa-
nimation pédiatrique [14]. Cette étude montrait que la survie
inattendue de ces patients avait un caractére suffisamment
dérangeant pour remettre en cause le bien-fondé de la déci-
sion de LAT antérieure. Quelquefois, la survie était considé-
rée comme illogique : « il aurait dit mourir ». Le plus sou-
vent, la survie de I’enfant était interprétée comme une erreur
d’appréciation de son état au moment de la prise de décision :
«on s’est trompé, on n’aurait pas dii imaginer qu’il meure ».
Ainsi ces patients étaient considérés comme les victimes
d’une erreur scientifique et non comme les sujets d’une déci-
sion médicale qui n’était pas seulement scientifique. La déci-
sion singuliére antérieurement prise semblait donc replacer
un référentiel scientifique exclusif, source de discrédit. La
conséquence était un effacement plus ou moins intentionnel
de I’histoire de ces malades afin de permettre la réappropria-
tion d’un projet de soins par les parents et par les nouvelles
équipes soignantes.

Cette étude qualitative se prolonge actuellement dans
I’étude PEDIALAT dont le recueil n’est achevé qu’a 40 %.
Une quinzaine d’entretiens a été réalisée avec des médecins
en charge d’enfant sortis vivants de réanimation aprés une
décision de LAT, dans des structures de soin variées et dans
plusieurs régions francaises. En raison de son caractére mul-
ticentrique cette nouvelle étude apporte des données qui
témoignent d’une hétérogénéité qui n’avait pas été détectée
lors de I’étude monocentrique. D’aprés les résultats intermé-
diaires dont nous disposons, plus les médecins d’aval étaient
¢loignés des hopitaux universitaires dans leur exercice
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quotidien, moins ils se sentaient impliqués de la chaine déci-
sionnelle. Les médecins exercant hors CHU attribuaient aux
médecins des CHU une « meilleure maitrise des concepts
théoriques », mais ne ressentaient pas pour autant la décision
comme une obligation qui s’impose a eux : « Apres quelque
temps, des enfants vont mieux et donc ils pourraient étre
réadressés pour une réanimation ».

Le double traumatisme psychique pour les parents,
d’avoir a réinvestir leur enfant alors qu’ils se sont préparés
a sa mort lors d’un arrét des traitements a été évoqué fré-
quemment par les médecins d’aval qui étaient en charge de
reconstruire un projet de soin avec eux : « [Les parents] ont
recu l'information que la mort était possible et apres ils doi-
vent se débrouiller avec ! ».

Plusieurs médecins ont pointé le caractére trés théorique
des décisions anticipées de ne pas réanimer : « Si cet enfant
fait un malaise grave, on ne le réanimera pas ; sauf qu’on
fait tout pour qu’il ne fasse pas le malaise grave ! Comme on
a des moyens, comme on est proche des parents en pédiatrie,
on soutient les enfants au maximum et ils survivent ». Cer-
tains attribuaient 1’« inefficacité » des LAT a la perte de res-
ponsabilité qu’induit la collégialité : « La collégialite, c’est
déresponsabilisant. Je pense qu’il faut qu’il y ait quelqu 'un
qui décide et qui fasse. Parce que la décision collégiale,
c’est toujours de ne rien faire ».

Le juste degré d’implication dans la décision des parents
semble susciter encore de nombreuses interrogations parmi
les médecins en aval de la réanimation. Plusieurs ont fait
état de difficultés dans le dialogue en raison de difficultés a
comprendre le frangais, de défaillances cognitives. Il existe
également un embarras pour aborder la dimension culturelle
et religieuse avec les familles. Certains méme ont regretté
qu’ils soient impliqués : « Les parents sont la pour aimer
[les enfants], pas pour accepter la mort. Je trouve que la,
on ne peut pas travailler correctement ».

Commentaires

La possibilité que le malade survive a une décision de LAT
montre les limites du modéle simpliste associant les actes de
réanimation a la survie (ou a 1’échec) et I’interruption des
techniques de suppléance d’organe a des soins palliatifs
adaptés a la réanimation sur une période nécessairement trés
courte. La reconnaissance de 1’arrét de réanimation comme
un mode de déces admissible et encadré par la loi a été une
avancée considérable dans I’amélioration des pratiques. Il
n’en demeure pas moins que les décisions de ne pas réanimer
en cas d’arrét cardiaque ou les décisions de ne pas entrepren-
dre de nouveau traitement gagneraient a étre pensées plus
positivement comme de nouveaux projets de soins, par défi-
nition révisables et adaptables a la réalité future des patients.
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L’obligation de recourir a un consultant extérieur pour
prendre les décisions de LAT est de nature a formaliser la
collaboration des médecins susceptibles d’intervenir succes-
sivement dans le parcours d’un malade. Il s’ensuit qu’un
choix judicieux du consultant pourrait permettre une meil-
leure transmission des informations pour ces patients et la
conception en commun d’un meilleur projet de soin. Un
groupe de travail pédiatrique a publié un texte sur ce sujet
en 2012. Les trois consultants les plus judicieux qui ont été
identifiés par ce groupe de travail sont : 1) le médecin réfé-
rent habituel des enfants atteints de maladie chronique ;
2) un médecin d’une équipe mobile de soins palliatifs quand
on a la conviction que le patient pourrait mourir rapidement ;
ou 3) le médecin qui serait appelé a accueillir ’enfant s’il
survivait apres la mise en ceuvre d’une LAT [15]. Dans tous
les cas, le consultant a un travail de distanciation a faire ;
pour éviter d’étre uniquement dans la justification des actes
antérieurs dans le premier cas ou pour éviter de se comporter
seulement en expert scientifique dans les deux autres.

Par définition, la loi Leonetti ne limite pas son champ
d’application a la réanimation. Concrétement, cela nécessite
son appropriation dans des disciplines ou des spécialités
dont la culture et la temporalité sont tres différentes de la
réanimation. Les réanimateurs ont donc autant vocation
que les autres spécialistes & intervenir comme consultant en
amont de la réanimation, notamment lorsqu’il s’agit de déci-
der si un patient doit étre transféré en réanimation ou non.
On peut également en attendre une meilleure compréhension
de la problématique des patients atteints de maladie chro-
nique par les réanimateurs.

Conclusion

Bien que les données restent encore trés peu nombreuses, il
semble y avoir une trés forte amélioration de la transmission
des informations entre les réanimations pédiatriques et les
équipes d’aval depuis 2006. Il se confirme que ces enfants
ont une trés grande dépendance vis-a-vis de l’entourage
pour les actes de la vie de tous les jours et probablement
une qualité de vie tres altérée. S’il est rassurant de constater
que les décisions de LAT antérieures ne sont pas gravées
dans le marbre et peuvent étre reconsidérées en fonction
de I’évolution de leur état de santé, il semble encore y avoir
une marge de progres dans la communication avec les équi-
pes d’aval, notamment celles qui sont les plus éloignées des
CHU, afin qu’elles se sentent plus concernées par la mise en
ceuvre des décisions prises. Quand elles ne sont pas suivies
par le déces de I’enfant, les décisions de LAT doivent
déboucher sur la conception d’un nouveau projet de soin,
formulé positivement et révisable en fonction de I’évolution
de I’¢état clinique.
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