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Schématiquement, les enfants décédent de deux maniéres en réanimation
pédiatrique : soit le coeur ou le cerveau s'arrétent de fonctionner, soit il est
décidé de ne plus poursuivre les techniques de réanimation parce que celles-
ci semblent vaines [1-4]. Cette décision est prise chez 30 a 58 % des enfants
décédant dans les unités de réanimation pédiatrique que ce soit en Amérique
du Nord ou en Europe [5-8]. Bien évidemment, beaucoup de discussions théo-
riques ont été publiées sur ce probléme [9,13,14,19]. Cependant, peu d'études
prospectives ont tenté de répondre a une question cruciale : comment la déci-
sion de poursuivre ou non les techniques de réanimation est-elle prise ?

Sous I'égide de la Fondation de France, un groupe de réflexion s'est consti-
tué pour tenter d'améliorer la prise en charge des fins de vie en réanimation
pédiatrique. Ce groupe a pour mission non pas de publier des recommanda-
tions qui paraitraient comme trop rigides mais de susciter des pistes de
réflexion en laissant a chacun son domaine de compétence et de responsabi-
lité. Ce groupe se compose notamment de médecins, de légistes, de philo-
sophes, de personnalités religieuses et de parents. Bien entendu, une telle
démarche n'a de sens que si elle est basée sur les pratiques actuelles et non
sur des a priori. Or, ces pratiques sont mal connues pour l'instant. C'est pour-
quoi, nous avons réalisé cette étude grace au Groupe francophone de réani-
mation et d'urgence pédiatrique et avec 'aide de I'Association des juniors en
pédiatrie.

Patients et méthodes

Il s'agit d'une étude prospective, multicentrique, recensant tous les enfants
décédant dans les services de réanimation pédiatrique frangais sur une
période de quatre mois (du 1er juillet au 1er novembre 1999). Sur les 34 ser-
vices de réanimation frangais polyvalents, 33 ont accepté de participer a
cette étude. Les services ne s'occupant que de l'extréme prématurité ont été
exclus.

Dans chaque service, un médecin a été désigné pour répondre a un ques-
tionnaire anonyme sur le processus de décision qui a été utilisé pour chaque
enfant décédant dans l'unité. Les patients ont été classés en deux groupes
indépendants, selon leur mode de déces. Le groupe 1 réunit les enfants qui
sont décédés apres la décision de limitation des soins curatifs. Le groupe |l
inclut les enfants qui sont décédés, soit d'échecs des manceuvres de réanima-
tion cardiopulmonaire, soit de mort encéphalique.

Les données descriptives sont représentées en moyennes avec déviation
standard. Le test de Shapiro-Wilk a été utilisé pour rechercher la normalité
de ces données. Les analyses comparatives ont utilisé le test de Chi ou de Stu-



dent. En cas de non-normalité de la distribution, des tests non paramétriques
(Mann-Whitney test) ont été utilisés pour comparer les deux groupes.

Résultats

* Données institutionnelles

Les 33 services de réanimation participant a cette étude sont des services de
réanimation polyvalente, dans des hopitaux universitaires. Trente et un d'entre
eux admettent a la fois des nouveau-nés et des enfants et deux ne regoivent
que des enfants. Ces services représentent un total de 449 lits, prenant en
charge environ 15 000 enfants par an. Le taux moyen de mortalité dans ces
services est de 7 % (extrémes 2 a 17 %).

Une réflexion écrite par le service sur la prise en charge de la mort de
I'enfant est disponible dans sept unités (21,2 %). Parmi les 33 unités, 65,6 %
des infirmiéres et 15,6 % des médecins ont assisté a des enseignements spéci-
fiques sur la mort de I'enfant.

Données concernant les patients

Durant I'étude, 264 enfants (142 garcons et 117 filles, 5 non documentés) sont
morts dans ces 33 unités. Les caractéristiques de ces patients sont décrits sur
le tableau I. Le groupe 1 inclut 106 enfants (40,1 %) et le groupe II,

158 enfants (59,8 %). Il n'y a pas de différence de sexe entre ces deux groupes.
Les patients du groupe 1 sont significativement plus jeunes que ceux du
groupe Il (p <0,01). La durée de séjour est de 8 jours (extrémes 0,5-117) chez
les patients du groupe 1 et de 2 jours (0-83) chez ceux du groupe Il

(p < 0,0001). Les patients des deux groupes ont été admis en priorité pour des
syndromes de détresse respiratoire (groupe 1:50,8 % ; groupe Il : 52,6 %). Les
patients avec des atteintes neurologiques sont plus fréquents dans le groupe 1
que dans le groupe Il. Dans ce dernier, les atteintes cardiovasculaires sont plus
fréquentes.

Dans le groupe |, 33,0 % des enfants présentent une défaillance multi-
viscérale impliquant le systéeme nerveux central chez 80 % d'entre eux. Dans

les autres cas (66,9 %), seulement un organe est atteint : le cerveau chez
85,9 % (parmi eux, 13,1 % présentaient un retard psychomoteur préexistant
ou une anomalie chromosomique), le poumon (11,2 %) et le tube digestif
(2,8 %).

Le processus décisionnel pour le groupe 1 est décrit sur le tableau Il. Une
réunion spécifique a été instaurée pour prendre la décision de ne pas pour-
suivre les manceuvres de réanimation chez 80,1 % des cas. Il a impliqué les
seniors du staff médical dans tous les cas, les internes (60,7 %), les sur-

veillantes (50,0 %), les infirmiéres (46,3 %), les psychologues ou psychiatres
(16,0 %) et les parents (6,2 %). Un consensus au sein de I'équipe a été atteint
durant la premiére reunion dans 89,4 % des cas. L'unanimité a été obtenue
aprés une seconde ou une troisi€me réunion, dans 8,2 et 2,3 % des cas res-
pectivement. Les parents ont été au courant de cette réunion décisionnelle
dans 10,7 % des cas. Les conclusions de celle-ci ont été rapportées aux parents
dans 18,7 % des cas et documentées dans le dossier du patient dans seulement
16 % des cas. L'opinion des parents concernant la poursuite des soins de réani-

mation curatifs a été recueillie dans 72,1 % des cas. Les parents n'ont pas été
consultés dans 14,2 % des cas parce que la mort était imminente. Un comité
d'éthique a été officiellement consulté dans 11,1 % des cas. Des experts
n'appartenant pas a la réanimation (neuropédiatres, membres de comité
d'éthique par exemple) ont été invités a donner leur opinion au lit du malade
dans 62,2 % des cas.

Le délai entre la décision et son application est de 25,3 heures en moyenne
(médiane : 15 heures ; écart-type 29,6 heures), et entre I'application de la déci-
sion et le décés de 49,4 heures (médiane : 24 heures ; écart-type : 100 heures).
Les modalités de la décision sont décrites sur le tableau Ill. Dans la plupart
des cas, la nutrition, I'nydratation et la ventilation ont été poursuivies, alors
que les inotropes étaient arrétés et les drogues sédatives augmentées. Dans
61 % des cas, il a été proposé a la famille d'étre présente au moment du déces,



mais les parents n'ont été effectivement présents que dans 27,6 % des cas. Un
soutien psychologique a été offert aux parents dans 86,6 % des cas, aux per-
sonnels paramédical et médical dans respectivement 37,5 et 32,1 % des cas.




Discussion

Dans cette étude prospective, nous avons montré principalement que : a) la
mort en réanimation pédiatrique est souvent la conséquence d'une décision
médicale de limiter les techniques de réanimation ; b) dans la majorité des cas,
cette décision est prise du fait d'une défaillance multiviscérale ou d'une

atteinte neurologique séveére ; c) le processus décisionnel consiste en des
réunions spécifiques au cas par cas ; d) I'opinion des parents est requise dans
la majorité des cas, mais les décideurs restent essentiellement les médecins ;
e) la décision consiste essentiellement en la poursuite de la ventilation et de
I'nydratation et en I'augmentation des soins de confort et des drogues sédatives.

Il est parfois décidé de ne pas poursuivre les techniques de réanimation
dans les unités de soins intensifs pédiatriques. En Amérique du nord et dans
beaucoup d'unités de réanimation pédiatrique européennes, une telle décision
est prise chez 28 a 65 % des enfants décédant en réanimation [1-8]. Dans
notre série, 40,1 % des enfants décédent aprés une décision de limiter les soins
de réanimation. Il est intéressant de noter que le méme taux avait été rapporté
dans une étude précédente, conduite entre décembre 1993 et avril 1994, ceci
suggérant que nos pratiques n'ont pas changé [5]. Des « recommandations »

devraient permettrent aux réanimateurs pédiatres de baser leurs décisions sur
une argumentation solide. Les sociétés de réanimation pédiatrique et le
Groupe francophone de réanimation et d'urgence pédiatrique n'ont pour
l'instant pas publié celles-ci. On pourrait donc s'attendre a une grande varia-
bilité dans les pratiques entre les différents services de réanimation, ce qui ne
semble pas démontré par notre étude. En effet, le processus décisionnel
semble identique dans la plupart des services avec réunion décisionnelle pour
discuter du probléme éthique au cas par cas. Notre étude montre également
que seuls 21,8 % des unités de réanimation en France ont formalisé une telle
réflexion.

L'Académie américaine de pédiatrie a publié des recommandations géné-
rales sur ce sujet [15]. Bien qu'elles ne soient pas spécifiques pour les enfants
admis dans les unités de soins intensifs, elles suggérent différents processus
pour la prise de décision. Elles insistent sur I'importance des parents dans la
prise de ces décisions. Cette attitude est essentiellement basée sur le concept d'au-
tonomie, un important principe de I'éthique médicale nord-américaine [15, 16].
Notre étude montre que I'attitude francgaise différe. Bien qu'il soit difficile
d'évaluer le poids respectif des parents et des médecins dans la prise de déci-
sion d'aprés nos données, il apparait que les médecins gardent le rdle pré-
pondérant : si le souhait des parents a été enregistré dans la majorité des cas,
la décision finale est laissée a la seule responsabilité des seniors. Cette attitude
peut étre qualifiée de paternaliste ou mieux de protectionniste a I'égard des
parents. Elle peut expliquer pourquoi ceux-ci sont au courant d'une réunion
décisionnelle ou informés de ses conclusions dans seulement 10 % et 18,7 %
des cas respectivement. Cette attitude sera peut-étre amenée a évoluer.
Récemment, l'opinion publique francaise a demandé plus d'informations sur
les processus décisionnels et la loi francgaise ainsi que le Comité consultatif
national d'éthique, a décrété que les patients ou leurs parents devaient étre
clairement informés sur toute décision les concernant. De plus, il est probable
que les parents et les familles acquiérent le droit a I'accés direct au dossier ce
qui n'est pas pour l'instant prévu par la loi.

Ces réflexions doivent également poser le probléme de la prise de décision
finale. Une approche de groupe au cours d'une réunion est probablement la
meilleure solution pour éviter toute décision unilatérale ou trop subjective [10].
Dans notre étude, la décision est prise durant une réunion spécifique concer-
nant I'enfant dans 80,1 % des cas et parfois plusieurs réunions sont nécessaires
pour obtenir un consensus a l'intérieur de I'équipe de réanimation. Ceci sug-
gére qu'un délai est nécessaire, soit pour réévaluer le pronostic de I'enfant,
soit pour obtenir un consensus moral a l'intérieur de I'équipe.

La décision finale consiste le plus souvent a maintenir les soins de confort
(hydratation, nutrition) et la ventilation, tout en augmentant les drogues séda-
tives et hypnotiques. La encore cette attitude n'est pas celle des pays nord-



ameéricains qui décident plutbt le retrait progressif des différents traitements

ou la non-escalade thérapeutique.

Dans notre étude, la discussion est écrite dans le dossier médical dans seu-
lement 16 % des cas. Cela dépend de nombreux facteurs [17]. L'un d'entre eux
est probablement la crainte de suites médicolégales. Il nous semble cependant
important que les conclusions de la réunion décisionnelle soient marquées
dans le dossier du patient car il s'agit de la seule maniére de démontrer que
la décision a été obtenue a travers une démarche définie et rigoureuse.

En conclusion, la décision d'arréter les soins de réanimation est souvent
prise pour les enfants mourant en unités de soins intensifs en France. Des
réflexions de professionnels sur le processus décisionnel seraient utiles pour
guider les médecins et le personnel travaillant dans ces réanimations. Ces
réflexions éthiques doivent étre adaptées aux pratiques actuelles que nous

avons essayé d'explorer.
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