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Les décès chez l’adulte 
 

Environ 500.000 décès par an 

en France 

 

- 50% (250.000) ont lieu dans 

un hôpital public, 

 

-20% de ceux-ci (50.000) ont 

lieu en réanimation,  
- dont la moitié sont précédés 

d'une phase de limitation/arrêt 

des thérapeutiques actives… 



Les décès en pédiatrie 

• 800 000 naissances /an 
• Causes de mortalité 

– Nouveau-nés : prématurité, malformations, infection 
– Mort subite du nourrisson 
– Accidents domestiques, loisir, voie publique 
– Cancers 

• Mortalité néonatale 4‰ en 2010 
• Le décès à domicile est exceptionnel 

– 75% des enfants décèdent à l’hôpital 
– 2/3 enfants décèdent en réanimation pédiatrique 

 



Quand la vie ne tient plus qu’à un fil 



De quoi parle-t-on 

• Principe de non malfaisance : primum non nocere 
• Principe de bienfaisance : « the best interest » 

– Intérêt supérieur de l’enfant 

• Principe d’autonomie 
– Droit du patient d’exprimer librement son opinion  

• Acharnement thérapeutique 
– Obstination déraisonnable (Code de déontologie 1995) 
– « Futility » (Nord américain) 

• Traitements et soins 
– « To cure » soigner 
– « To care » prendre soins 

• Situation d’échec thérapeutique 

 



De quoi parle-t-on 

• Sédation, analgésie 
• LATA : limitation ou arrêt des traitements actifs 
• Euthanasie : « bonne mort » 

– Euthanasie active 
– Euthanasie passive 

• Suicide assisté 
• Soins palliatifs 
• Réflexion éthique : aide à la décision 

 



Traitements de réanimation 

• Objectifs 
– Empêcher la mort 
– Lutter contre la maladie causale 
– Soulager la souffrance physique et psychique 

• Traitements inutiles, sans espoir, nocifs 
– Echec thérapeutique : pas de survie ou séquelles 

lourdes 
– Evaluation du pronostic vital, des séquelles 
– Evaluation de la qualité de vie 

• Exclusion de certains critères 
• Age du patient, handicap préexistant 
• Rapport  coût / bénéfic 



Mort encéphalique chez l’enfant 
• Critères cliniques 

– Coma et apnée 
– Abolition de tout réflexe du tronc cérébral 
– Hypothermie et hypotension 
– Flaccidité et absence de mouvements 
– Résultats constant durant l’examen et de façon répétée 

• Période d’observation 
– 7 jours - 2 mois : 48h 
– 2 mois - 1 an : 24h (sauf artériographie cérébrale) 
– > 1 an : 12 à 24h ( sauf artériographie cérébrale) 

• Examens complémentaires 
– EEG : 30 min, conditions d’enregistrement 
– Artériographie cérébrale : arrêt circulatoire (base du crâne) 
– Doppler trans crânien (DTC) 
– Potentiels évoqués 
– Xénon 
– Artériographie numérisée 



Catégories de soins  
donnés en réanimation 

• Soins de base 
– Soins d’hygiène, cutanés et décubitus, surveillance 
– Ne doivent jamais être limités ou arrêtés 

• Traitement de confort 
– Eviter l’asphyxie, la soif, la douleur, la souffrance 
– O2, ventilation mécanique, hydratation, analgésie, sédation 

• Traitement curatifs ou actifs 
– Traitement étiologique 
– Traitement de soutien des fonctions vitales 

• 02, ventilation expansion volémique, inotropes, expuration extra-
rénale, perfusion hydro-électrolytiques, nutrition artificielle, 
transfusion ... 



Médicaments Bolus initial Débit continu Commentaires 

Morphine 0,1 mg/kg 0,05 - 0,1 mg/kg/h Vasodilatation, 

hypotension 

Fentanyl 1 - 5 µg/kg 1 - 10 µg/kg/h Effets 

hémodynamiques 

minimum 

Midazolam 0,1 mg/kg 0,05 - 0,1 mg/kg/h Bien toléré 

Propofol 3 - 5 mg/kg 0,5 - 5 mg/kg/h Hypotension 

Pentothal 2-6 mg/kg 3 - 5 mg/kg/h Remplacé par le 

propofol 



LATA 
• La question de l’euthanasie 

– Active : provoquer la mort (administration de produits à dose toxique) 
– Passive : provoquer la mort par omission ou arrêt du traitement  
– Législation française : interdiction de donner intentionnellement la mort 

(directe ou indirecte) 
– Code de déontologie médicale :  (art 38) le médecin n’a pas le droit de 

provoquer délibérément la mort ;  (art 37) doit éviter toute obstination 
déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique 

– Loi relative aux droits des malades et à la fin de vie (J.Léonetti 2005)   

• Limitation des traitements 
– Refus d’escalade thérapeutique (withholding) 
– Ex : EER, augmentation des inotropes, MCE 

• Arrêt des traitements 
– Arrêt complet de toute thérapeutique active (withdrawing) 
– Arrêt habituellement progressif, par paliers 

 



Convergence de plusieurs domaines 

Médical 

Législatif Ethique 

Déontologique 

Fédération nationale des 
pédiatres néonatologistes 
GFRUP 
 
Code civil 
Code de santé publique 
Loi Kouchner 2002 
Loi Léonetti 2005 
 
Comité consultatif 
National d’éthique 
 
Code de déontologie  
médicale 





Cas clinique n° 1 
Complications de la RCP 

• Nouveau-né 38 SA 
• DR immédiate 
• Ventilation mécanique 
• HTAP 
• Arrêt circulatoire hypoxique 
• RCP : V manuelle (02/NO) + 

MCE (30 min) + Adré IT + IV 
• Pneumopéricarde 

– A : Avant ponction 
– B : Après ponction 

 
 

Pneumopéricarde 

A 

B 



Un mois après 



Quatre mois après  

• Développement 
psychomoteur 
normal 

• Examen 
neurologique normal 

• IRM cérébrale 
normale 

 



3 ans après 

 

Développement 
psychomoteur 
strictement 

normal 



En règle générale, l’arrêt des manœuvres de réanimation doit 
être envisagé après une durée de RCP de plus de 20 min, sans 

retour à un rythme cardiaque efficace  



Du particulier au général 



Etat des lieux en France 
2001 



Mode de décès en réanimation 
pédiatrique 

France Lille Londres Utrecht Washington 

DC 

Chicago Alberta Salt Lake 

City 

Nature de l’étude 

Effectif (n) 

Echec RCP (%) 

Limitation réa (%) 

Arrêt réanimation (%) 

Arrêt et limitation réa (%) 

Coma dépassé (%) 

P 

92 

26 

27 

27 

54 

20 

R 

259 

34 

 

 

28 

38 

R 

89 

18 

 

 

65 

17 

R 

99 

27 

5 

48 

53 

20 

P 

50 

38 

 

 

32 

30 

R 

54 

46 

 

 

30 

24 

R 

73 

29 

15 

34 

49 

22 

R 

300 

19 

26 

32 

58 

23 

 n = nombre de décèq étudiés ; RCP = réanimation cardio-pulmonaire 
P = prospective; R = rétrospective 



L’arrêt des traitements curatifs en réanimation pédiatrique : 
Comment la décision est-elle prise en France ? 

D Devictor - Crit Care Med 2001; 29 : 1356-59 

Etude prospective, multicentrique (33 services) 
Période de 4 mois (1er Juillet ---> 1er Novembre 1999) 
Groupe 1 : décès après limitation des soins 
Groupe 2 : décès par échec RCP ou mort encéphalique 

Hôpitaux universitaires 
Total de 449 lits : 15 000 enfants / an 
Mortalité 7 % (2 à 17 %) 
Réflexion écrite : 21,2 % des unités 
Enseignement spécifique : inf. 65,6%, méd. 15,6% 



L’arrêt des traitements curatifs en réanimation pédiatrique 
: 

Comment la décision est-elle prise en France ? 

D Devictor - Crit Care Med 2001; 29 : 1356-59 

Groupe 1 (LATA) Groupe 2 
Nb 
106 

% 
40,1 

Nb 
158 

% 
59,8 

p 

Age 
-< 1 mois 
-1 mois-1 an 
-1 an - 5 ans 
-> 5 ans 
-moyenne (mois) 

 
61 
29 
3 

13 
1 

 
57 
27 
3 

12 

 
57 
38 
46 
15 
3 

 
36 
24 
29 
9 

 
 
 
 
 

< 0,01 
DMS 8 2 < 0,0001 

Diagnostic 
-neurologique 
-circulatoire 
-trauma 
-respiratoire 
-autres 

 
42 
19 
1 

57 
27 

 
37 
17 
1 

51 
24 

 
37 
60 
4 

80 
29 

 
24 
39 
3 

53 
19 

 
0,01 

0,001 
NS 
NS 
NS 



L’avis des parents a-t-il été recueilli ? 

Une réunion décisionnelle a-t-elle été organisée ? 

Les parents ont-ils été au courant de cette réunion ? 

La décision fait-t-elle l’unanimité lors de la première réunion ? 

La décision a-t-elle été repoussée à une date ultérieure ? 

Les parents sont-ils informés de la décision ? 

La décision est-elle notée dans l’observation médicale ? 

Un comité d’éthique a-t-il été consulté ? 

Un médecin de famille a-t-il été consulté ? 

72 % 

80 % 

11 % 

90 % 

29 % 

19 % 

16 % 

11 % 

2 % 

D Devictor - Crit Care Med 2001; 29 : 1356-59 



Séniors 

Juniors 

Surveillantes 

Infirmières 

Psychologues ou psychiatres 

Parents 

100 % 

61 % 

50 % 

46 % 

16 % 

6 % 

D Devictor - Crit Care Med 2001; 29 : 1356-59 



Traitement Arrêt Diminution Maintien Augmentation 

Inotropes 45  % 10 % 40 % - 

Ventilation 5 % 13 % 75 % 5 % 

Nutrition 6 % - 91 % 1 % 

Hydratation 1 % - 99 % - 

Drogues 

-Hypnotiques 

- Antalgiques 

 

- 

3 % 

 

- 

- 

 

8 % 

27 % 

 

92 % 

70 % 

D Devictor - Crit Care Med 2001; 29 : 1356-59 



KS Hoehn, RM Nelson  Crit Care Med 2001;29:1480-81 

Réquisitoire sévère contre l’attitude paternaliste des réanimateurs français : 
 Exclusion des parents : 93,8% 
 Inclusion des infirmières : 50% (hasard) 
 Seulement 6% des parents impliqués 
 Seulement 10% des parents informés d’une réunion 
 Seulement 16% des décisions dans le dossier médical 
 Seulement 11 % de consultation du comité d’éthique 

Attitude américaine  
 Principe du « best interest »(bénéfice/handicap) 
 Information et responsabilisation des parents 
 Principe d’autonomie optionnel 



ETHIQUE ET  
REANIMATION NEONATALE 

• Le nouveau-né est un être humain 
• Réanimation d’attente 
• Diagnostic précis 
• Intérêt supérieur de l’enfant 
• Connaître les limites de la réanimation 
• Information des parents 
• Décision consensuelle 

Gold et al. Arch Pédiatr 2001;29:1356-9 



Evolution des idées en 
pédiatrie 

2001-2008 



AL Morrison et al -  Pediatr Crit Care Med 2002; 3: 1-5 

Enquête parentale : 3 à 24 mois après sortie de réa. 
pédiatrique 
432 enfants : 
 - 27 décédés (6,3%) 
 - 256 (59,3%) qualité de vie normale 
 - 140 (32,4%)  qualité assez bonne (pb de santé, social ou 
cognitif) 

 -  9 (2%) mauvaise qualité (hospitalisation) 
Facteurs prédictifs de mauvaise qualité : 
 - Co-morbidité 
 - Durée de séjour prolongée 
 - Pathologie maligne 
Meilleur pronostic 
 - Pathologie respiratoire, traumatique et cardiaque 



EC Meyer et al - Crit Care Med 2002:30:226-31 

96 questionnaires anonymes aux parents 
56 (58%) réponses 
Dans 90% des cas la discussion de l’arrêt thérapeutique  
avait été initiée par les médecins mais 1 fois sur 2 envisagée 
de façon indépendante par les parents 
Priorité pour les parents : 
 - Qualité de vie 
 - Probabilité d’amélioration 
 - Perception douloureuse 
Réserves : 
 - 20% pensent que le confort de l’enfant était insuffisant 
 - 50% pensent n’avoir pas ou peu contrôlé la situation 

L’accord est plus fort avec les membres de l’équipe médicale  
      qu’avec les membres de la famille 



Satisfaction des parents 
• 68  parents interrogés 

– 76% pensent avoir eu le choix de la décision 
– 20% peu de choix 
– 2% pas de choix 

• Facteurs importants dans la décision 
– Avis de l’équipe médicale 
– Diagnostic 
– Pronostic neurologique 
– Degré de souffrance 

• Présence auprès de l’enfant  
• Qualité des soins : bonne 86% 

–  Mauvaise (14%) : maladie aiguë, incompréhension de la cause du décès,  
       peu de contact avec l’équipe médicale après le décès, peu de 

sympathie 

KL Meert et al.- Pediatr Crit Care Med 2000;1:179-85 



• Estimer le coût et l’importance des soins « futiles » en réanimation 
pédiatrique 

• Etude prospective : 353 admissions consécutives (2 mois) :1334 
patient-jours 

• Méthodes 
– Définition de la « futilité » 

• Décès imminent (score PRISM) 
•  Condition léthale (survie à long terme improbable) 
• Morbidité élevée (aspect qualitatif) 

– Coût 
• Nombre de patient-jours 
• Score TISS (Therapeutic Intervention Scoring System) 

• Résultats 
– 23 patients (6,5%) représentant 35 jour-patients (2,7%) ont des soins 

« futiles » 
– Aucun patient n’a de consommation particulièrement élevée 

• Les soins palliatifs ne représentent qu’un faible coût 
en réanimation pédiatrique 

RC Sachdeva et al - J Pediatr 1996; 128 



Bases de réflexion 
• Y a-t-il une différence entre limitation et arrêt 

des traitements ? 
• Y a-t-il une justification morale à l’arrêt 

progressif des traitements ? 
• Quels sont les traitements dont on peut justifier 

moralement la limitation ou l’arrêt ? 
• Y a-t-il une différence morale entre la limitation 

ou l’arrêt des traitements en raison du pronostic 
fatal à brève échéance ou en raison d’une survie de 
qualité jugée inacceptable ? 

• Quels sont le sens et la valeur du principe 
d’autonomie ? 



Mise en œuvre de la réflexion 
• Le moment 

– Echec de la thérapeutique bien conduite (au delà des ressources 
thérapeutiques actuelles) 

– Absence d’espoir de survie et de retour à une qualité de vie 
acceptable 

– Délai suffisant (pas lors de la garde) 
– Peut être remis en question (fait nouveau inattendu) 

• Les éléments 
– Les éléments médicaux 

• Pronostic vital (scores de gravité = valeur informative?), expérience du 
médecin 

• Pronostic fonctionnel (difficulté ex coma anoxique) 

– Les éléments non médicaux singuliers 
• Renseignements (médecin traitant, proches) 

– Les éléments non médicaux généraux 
• Juridiques, institutionnel sociologique, psychologique 



Les acteurs 

• Le patient 
• Les médecins 

– Les médecins réanimateurs 
– Les médecins traitants 

• L’équipe soignante 
• La famille, les proches et les 

représentants légaux 



Du général   

Clarté sur le plan médical : 
 Importance du handicap 
Clarté dur le plan éthique : 
 Arguments médicaux uniquement 
Age : péjoratif pour le nouveau-né 
Nature de la maladie : cancer 

Compétence 
Facteurs émotionnels 

Données objectives 
Recul parfois long 
« Réanimation d’attente » 
Etat de l’enfant 
Volonté des parents 

au particulier 



Recommandations du GFRUP 

1. Interrogations sur l’utilité des 
traitements 

2. Décision d’organiser une réunion 

3. Elaboration d’une décision 

4. Prise de décision 

5. Définition d’un nouveau projet de soins 

Un processus en 5 étapes 

Hubert P. – Arch Péd 2005;12:1501-08 





 Loi relative aux droits des malades  
et à la fin de vie  

 • «  Ces actes ne doivent pas être poursuivis par une 
obstination déraisonnable. Lorsqu’ils apparaissent 
inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que 
le maintien artificiel de la vie, ils peuvent être 
suspendus ou ne pas être entrepris. Dans ce cas, le 
médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la 
qualité de sa vie en dispensant les soins visés à l’art L. 
1110-10 » 

Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 

Répond à 3 questions du malade : 
- Demande de vérité 
- Peur de souffrir 
- Ne pas être abandonné 



Principes de la loi 
Léonetti 

• Interdiction de l’obstination « déraisonnable » 

• Droit de LATA 

• Décision collégiale multidisciplinaire 

• Traçabilité dans le dossier du patient 

• Devoir d’accompagnement 

• Délivrance de soins palliatifs 



Responsabilité médicale 

« Une loi faite par un médecin 
pour des médecins » 

 

Oui…….mais 





Arch Pédiatr 2009;16:S28-S37 

 Recommandations sur les dilemmes éthiques en néonatologie 2001 
 Critère de la qualité de vie au delà de leur survie 
 Normes rigoureuses dans la prise de décision 

 Facteurs amenant une nouvelle réflexion 
 Etude Euronic 
 Avis n° 63 et 65 du CCNE 
 Loi Léonetti 
 Etude épidémiologique sur la grande prématurité 

 Réflexion relancée en 2005 
 Information 
 Application loi Léonetti en néonatologie 
 Dilemmes aux limites de la viabilité : zone grise 24-25 SA 
 Soins palliatifs en néonatologie 

 



Mise au point de la SFAR 2012 



Du général au particulier 



Cas clinique n°2 







Illustration 
Cas clinique n° 3 

• Diagnostic anténatal 
– Valve de l’urètre postérieur 

– Dilatation appareil urinaire 

– Retentissement rénal 

– Pas d’ITG 

• Naissance 
– Hypoplasie pulmonaire 

– Détresse respiratoire 

– Rétention d’urines 

• Réanimation pédiatrique 
 

 

Complications 

• Ventilation mécanique 
– Pneumothorax à répétition 

– Sédation + curarisation 

• Drainage vésical  
– Cystocath 

– Complications hémorragiques 

• Etat neurologique 
– Faible réactivité 

– EEG ± plat 



Evolution 
Situation de LATA, mais.. 

• Peu d’espoir donné à la 
famille 

• Demande d’information 
éclairée de la famille 

• Amélioration des 
conditions vitales  

• Réapparition d’une 
réactivité (arrêt de la 
sédation) 

• IRM : pas de lésions 
anoxo-ischémiques 

Réunion collégiale 

• Pas de LATA 

• Information des parents 

• Poursuite des soins 

• Evolution 
– Neurologique favorable 

– Intervention chirurgicale 

– Insuffisance rénale 
modérée 



Décision de fin de vie 
Expérience canadienne 

• Qui ? 
– Les parents 

• Quand ? 
– Mort cérébrale, mort imminente, phase terminale, âge, état 

prémorbide 
• Pourquoi ? 

– Le temps de se préparer  
• Comment ? 

– Annonce du pronostic 
– Réunion avec la famille 
– Décisions de fin de vie 
– Organisation des soins de confort 
– Le décès : ne rien précipiter ni retarder, en présence des parents  
– L’après : démarches administratives, autopsie, suivi 

B Millotte, ...., J Lacroix - Hôpital Sainte-Justine - Montréal 



Décision de fin de vie 
Les problèmes 

• Côté parents 
– Absence de diagnostic clair, attente, information tardive, 

absence d’identification d’un médecin référent, croyance 
religieuse ou culturelle 

• Côté soignant 
– Absence de consensus 
– Diversité des intervenants (patients d’oncologie), discours 

discordants : pronostic « théorique »/ pronostic « vrai » 
– Différence de jugement médecins / infirmières 
– Absence de lieu physique d’accompagnement 
– Echec médical, problème légal, surcoût (2,7%) 

• La résolution des conflits : le temps 

B Millotte, ...., J Lacroix - Hôpital Sainte-Justine - Montréal 



Evaluation médicale Diagnostic /pronostic 

Alternativesthérapeutiques Risques / bénéfices 

Evaluation de l’incertitude médicale 

Listes des alternatives thérapeutiques 

Est-ce que le traitement sert l’intérêt supérieur de l’enfant ? 

Absolument Peut-être Sûrement pas 

Discussion avec les parents 

Traitement Considérer la préférence des parents Pas de traitement 



Les trois principes d’une prise de 
décision 

Familles 

Corps social 

Equipe médicale 

Equipe paramédicale  

Enfant 

1. Principe de circularité 

2. La contextualité            3. Le principe de non-systématicité 



Première étape 
Le schéma décisionnel 

Equipe médicale 

Dossier médical 
Evaluation 

Consensus 

Eventualité d’un arrêt des traitements 

Désaccord 

Suspension 

Avis multidisciplinaire 

Comité d’experts 

Examens 
complémentaires 



Deuxième étape 
La discussion d’équipe 

Annonce à tous de la réunion dans le service 

Présentation rigoureuse de la situation médicale de l’enfant, de son histoire et de son contexte 

Mise en perspective d’arguments (médicaux, parentaux, humains, sociaux, moraux) 

Analyse de la situation 

Etude des solutions et et de leurs conséquences 

Déterminations des arguments reconnus comme étant les plus forts  
Discernement prudent, raisonné et raisonnable 

Proposition de décision 
 

Accord de l’équipe 

Prise de décision 
Poursuite de la discussion 

Désaccord 

Différer la décision 

Nouvelle discussion sur les litiges 
Accord Désaccord 

Décision 



Troisième étape 
Le temps de l’évaluation 

*Retour critique à distance des conditions d’application de la décision 

*Difficultés rencontrées, manques avérés, soutien des parents 

*Humanisation des modalités de mise en œuvre en terme de structure, 

   d’accompagnement de l’enfant, des parents et de l’équipe 

*Recherche de propositions et de cohérence d’attitude avec d’autres 

   équipes                         

*Fermeture du dossier 



Accompagnement 

• Dès qu’une décision de limitation ou 
d’arrêt thérapeutique est prise 
– Médecin référent : information pour tous 

les intervenants 

– Equipe soignante : présence permanente 

– Rôle de la psychologue : même en dehors de 
la réanimation 



Accompagnement 

• Laisser le temps 

• ± Culte 

• Prendre en compte la 
souffrance 

• Le reste de la famille 



L’accompagnement des frères et 
sœurs 

• Soutenir les parents dans leur cheminement 
afin de les aider à transmettre les 
informations à leurs autres enfants (livres…) 

• Reconnaître l’importance du lien fraternel en 
proposant de recevoir les frères et sœurs 

• Proposer un relais des parents dans leur 
fonction « contenante » dans les moments 
d’effondrement 



Accompagnement 

• Au moment du décès  
– Annonce par le médecin 
– Présence des parents auprès du défunt 
– Envisager le suivi 

• Suivi des familles après le décès 
– Désir d’échanger avec d’autres parents 
– Besoin de venir reparler de leur enfant avec le 

médecin, l’infirmière ou la psychologue 
– Besoin d’adresses où trouver de l’aide pour leur 

deuil 
 





Normes en matière de soins 
palliatifs pédiatriques 

• Soins centrés sur l’enfant et sa famille 
– Réponse aux besoins des enfants et des familles 
– Communication et participation à la prise de 

décision 
– Continuité des soins 

• Interdisciplinarité 
– Equipe interdisciplinaire 

• Amélioration continue de la qualité 
– Formation 
– Pratique basée sur des données probantes 
– Evaluation et recherche 

• Gouvernance clinique 



““Accompagner quelqu'un ce n'est 

pas le précéder, lui indiquer la 

route, lui imposer un itinéraire, ni 

même connaître la direction qu'il 

va prendre.   
 

C'est marcher à ses côtés en le 

laissant libre de choisir son chemin 

et le rythme de son pas.” 

                P.  Verspieren 

CONCLUSION 


