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Résumé

Les situations thérapeutiques de plus en
plus complexes et difficiles en pédiatrie
peuvent amener & des choix éthiques déli-
cats autant pour le personnel traitant que
pour les familles. Dans ces situations le
modele en sept étapes permet une ap-
proche structurée qui facilite la prise de
décision au sein de I'équipe soignante. Il
comporte une analyse médicale détaillée et
une évaluation de la situation du patient
basée sur des valeurs bioéthiques. Comme
le démontre I'exemple présenté ici d’un
nourrisson atteint d’atrophie musculaire,
cette maniére de procéder permet de trans-
mettre aux parents une décision et des re-
commandations consensuelles concernant
la prise en charge. Les points essentiels sont
une appréciation qui inclut des valeurs
éthiques et une décision qui respecte les
intéréts de I'enfant.

Introduction

Les possibilités thérapeutiques de la méde-
cine moderne ouvrent pour de nombreux
patients des chances de guérison et des
perspectives positives. De plus en plus se
pose par contre, pour les équipes soi-
gnantes et les familles ou les patients
concernés, la question si les perspectives
et le pronostic de la maladie justifient les
traitements lourds et intensifs. Les déci-
sions exclusivement paternalistes par le
médecin sont de nos jours remplacées par
la création de commissions, de forums
éthiques ou par des experts en éthique qui
élaborent des propositions pour ces situa-
tions difficiles. Ces structures se basent
sur une décision prise soit en commun par
I’équipe ou suite a la consultation d’un ex-
pert en éthique. De nombreuses études,
surtout pendant ces 10 derniéres années,
se sont penchées sur la question de la prise

de décision notamment dans des unités de
soins intensifs pédiatriques. Ces travaux
analysent le processus décisionnel et le
role des parents’?-3), Nous présentons ici
le «modéle en 7 étapesy (M7), développé
par l'institut Dialog Ethik, illustré par un cas
clinique de la Clinique pédiatrique de Saint
Gall (Ostschweizer Kinderspital).

Introduction au
«modeéle en 7 étapes» (M7)

Il existe plusieurs structures et modeles
décisionnels pour des situations com-
plexes. Les premiers modéles dans ce sens
furent développés dans les années 1970
aux Etats Unis. Depuis sont apparues, en
Europe et en Amérique du nord, différentes
structures, comme p.ex. les commissions
éthiques, les conseils ad hoc, le modéle
interactif de Nijmegen et le modéle décen-
tralisé de Toronto®.

Alors que certains hopitaux font appel a des
commissions externes, d’autres s’appuient
lors de questions d’éthique, de plus en plus
sur des experts en éthique. Le désavantage
de ces deux modeles est que la décision est
reportée sur une commission externe ou un
expert qui ne sont pas impliqués directe-
ment dans le traitement du patient. Cela
peut entraver la mise en ceuvre d’une déci-
sion, p.ex. le passage d’une redirection of
care en comfort care. |l peut aussi s’avérer
difficile d’intégrer au processus décisionnel
tous les aspects que I'équipe soignante
estime importants. Linstitut Dialog Ethik a
développé un modéle qui permet un pro-
cessus décisionnel basé, au sein de I'équipe
soignante, sur une réflexion structurée et
éthique®. Ce modeéle, appelé discussion
éthique d’un cas clinique (DEC), est appli-
qué par plusieurs hopitaux en Suisse alé-
manique. De son c6té, le Service de néona-
tologie de la Clinique universitaire de Zurich
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a développé, il y a plus de 10 ans, un pro-
cédé simplifié s’appuyant sur le M7, afin de
disposer d’une aide dans des situations
problématiques en néonatologie, notam-
ment lors de la prise en charge des grands
prématurés®.

Présentation des différentes
étapes et de la conduite d’'une
DEGC, illustrée par un cas clinique

A l’aide d’un cas clinique nous souhaitons
illustrer comment se déroulent les diffé-
rentes étapes et comment elles peuvent
mener a une décision (pour des raisons
didactiques certains faits sont exposés de
fagon raccourcie ou simplifiée).

Il s’agit d’un nourrisson de huit mois avec
une maladie musculaire sévere et progres-
sive, observée depuis quelques mois. Il a
été hospitalisé en raison de I'’hypotonie
musculaire importante, occasionnant une
faiblesse de la musculature respiratoire et
des difficultés d’alimentation, problemes
actuellement au premier plan. On constate
une capacité respiratoire limitée avec une
pCO, élevée et des pauses respiratoires
récidivantes. Pendant les dernieres se-
maines le gargon n’était presque plus en
mesure de bouger spontanément. Dans un
premier temps les parents n'ont pas sou-
haité approfondir le diagnostic et des inves-
tigations n’ont été entreprises que suite a
la péjoration de la situation. Les résultats
n’étaient pas connus lors du premier entre-
tien. Les soignants du service ont soulevé
a ce moment la question de la suite de la
prise en charge et souhaité une DEC. Celle-
ci a été mise en place dans la semaine et
tous les professionnels concernés et inté-
ressés furent invités. Il a été renoncé -
comme dans la plupart des cas - a inviter
les parents a la DEC, le choix des formula-
tions et argumentations pouvant dans ces
conditions s’avérer trés délicat.

Ont donc participé a la réunion les méde-
cins et le personnel infirmier concernés, les
collaborateurs des soins pédiatriques a
domicile (Spitex), du service de physiothé-
rapie, du service social et le pédiatre ins-
tallé. La modération a été menée par un
médecin cadre expérimenté dans la modé-
ration de discussions.

Etape 1: Formulation du dilemme
éthique. Cette étape englobe la descrip-
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tion des aspects cliniques et des données
médicales principaux ainsi que la descrip-
tion du dilemme éthique.

Le tableau clinique est celui d’'une atrophie
musculaire sévere remplissant largement
les criteres d’'une amyotrophie spinale. Les
résultats des analyses génétiques ne sont
pas encore connus. Toutes les formes
d’amyotrophie spinale ne pouvant étre
diagnostiquées, la maladie n’est pas exclue
méme dans le cas d’un résultat négatif. Les
personnes présentes formulent le dilemme
éthique comme suit: est-ce qu’une respira-
tion artificielle est justifiée a long terme en
présence d’une maladie rapidement pro-
gressive et d’une qualité de vie trés mau-
vaise ou n’inflige-t-on pas, par cette me-
sure, plutdt une souffrance a I'enfant?

Etape 2: Analyse du contexte. Les expé-
riences recueillies ici sont celles des méde-
cins (médecin responsable du service,
spécialiste, pédiatre installé), des infir-
miéres de la clinique pédiatrique, de la
physiothérapeute et des collaboratrices du
Spitex. Du point de vue médical les symp-
tomes parlent en faveur d’une amyotrophie
spinale congénitale. D’autres maladies
musculaires sont soit exclues par les résul-
tats de laboratoire connus ou alors invrai-
semblables. Il n’existe pas de thérapie cura-
tive pour cette maladie, elle fait donc
partie, selon la classification de I’Associa-
tion de soins palliatifs pédiatriques anglaise
(ACT) du groupe 2 des maladies pallia-
tives’). Les infirmieres constatent que I’en-
fant est éveillé et attentif sur le plan cogni-
tif, mais de plus en plus épuisé par I'effort
respiratoire. La toux devient difficile par
I’'accumulation de secrétions et la faiblesse
musculaire. La situation familiale est mar-
quée par l'attitude de déni de la part des
parents qui ne veulent pas reconnaitre la
progression de la maladie et voudraient a
chaque fois reprendre aussi rapidement
que possible leur enfant a domicile. Leur
attitude vis a vis de leur enfant ainé de 12
ans est considérée problématique. Les
deux enfants dorment dans la méme
chambre, I'ainé n’a pas été informé de la
maladie de son petit frére et des discus-

Etape 3: Analyse des valeurs: L'évalua-
tion de la situation de ce patient a I'aide des
quatre principes bioéthiques (d’aprés Beau-
champs et Childress®) met en avant surtout
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les deux valeurs faire le bien et éviter la
souffrance. Concernant les soins, sont
considérées raisonnables les mesures qui
permettent de soulager I’enfant, comme
I'administration d’0, lors de chutes de la
saturation ou la mobilisation des secré-
tions. Ces mesures n’influencent pourtant
pas I'’évolution de la maladie. L'aspiration et
la stimulation lors de pauses respiratoires
sont jugées plutdt épuisantes et donc pro-
voquant de la souffrance. Les soins de plus
en plus intensifs et les séjours hospitaliers
de plus en plus longs sont également consi-
dérés une source de souffrance. Ce point
est important aussi pour la mére; elle sou-
haite que les séjours a I’hdpital soient
maintenus les plus courts possibles. Déci-
sif pour la survie serait le traitement invasif
par trachéostomie et ventilation assistée a
domicile, mais cette option est considérée
par I'’équipe soignante, dans le cas concret,
comme une mesure trés lourde qui occa-
sionnerait de la souffrance.

Le principe bioéthique de I'autonomie, sous
forme de consentement éclairé, est un as-
pect central lors de la prise en charge
d’adultes, mais difficile a appliquer chez un
nourrisson qui ne peut exprimer sa volonté.
Se trouvent ici au premier plan le devoir
d’assistance et la décision du représentant
légal. La considération de la dignité, inalié-
nable indépendamment de I’état de la per-
sonne, doit étre inclue dans la réflexion. Le
4#me principe, la justice, joue un réle dans
un cadre plus large, car il faut se demander
si la maniére de procéder proposée serait
appliquée, dans une situation semblable,
aussi chez un autre patient. Il se pose dans
ce contexte la question de la répartition
des ressources et des moyens médicaux
disponibles. Ce point n’est, chez nous, gé-
néralement pas discuté dans le cadre d’une
DEC. Il se pourrait pourtant que des choix
concernant les moyens disponibles doivent
étre faits, entre patients d’'un méme type
de pathologie, notamment si des séjours en
soins intensifs s’averent nécessaires. A
titre d’exemple on peut évoquer les ré-
flexions faites, il y a quelques années, lors
de la menace de pandémie de grippe?.

Etape 4: Elaboration des options déci-
sionnelles. Trois options au moins de-
vraient étre formulées, afin d’éviter une
décision ou bien/ou bien.

Les approches suivantes ont été discutées:
* poursuite du traitement avec mobilisa-
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tion forcée et aspiration des secrétions,
administration d’0,, stimulation lors
d’apnées et admission large a I’hopital.

« @valuation d’autres possibilités de traite-
ment, p.ex. trachéostomie et ventilation
assistée a domicile; éventuellement prise
en charge dans un centre a I'étranger.

+ pas d’intensification du traitement, pour-
suite uniquement des mesures actuelles,
pas d’oxygénothérapie a domicile.

* intensifier autant que possible le traite-
ment palliatif a domicile, offrir un soutien
aux parents et intensifier la prise en
charge par les soins pédiatriques a domi-
cile.

+ prévoir des contacts pour les parents afin
de favoriser I'acceptation de la maladie
et établir, si nécessaire, des contacts
avec des personnes concernées issues
du méme milieu culturel (origine turque).

Etape 5: Analyse des options décision-
nelles. |l s’agit d’'une part d’attribuer les
différentes approches a un principe bioé-
thique, d’autre part de reconnaitre des
mécanismes arbitraires ou récurrents.

La premiére approche s’accorde bien avec
le principe qui veut soulager la souffrance
et faire le bien, mais avec la progression de
la maladie, dans un laps de temps prévi-
sible, il ne sera plus prometteur. De plus il
inclut 'aspect non souhaité - surtout par la
mere - des séjours fréquents a I’hdpital. La
2¢me option considérée par les profession-
nels - traitement avec maintien en vie a tout
prix - a pour conséquence d’infliger plus de
souffrances a I’enfant. La 3®™ option met en
avant I'allégement de la souffrance en ac-
ceptant un décés plus rapide de I'enfant.
Les deux derniéres approches se basent sur
les précédentes et sont possibles indépen-
damment de la ligne de conduite générale.

Etape 6: Consensus. Cette étape de la
DEC comporte la décision et une réflexion
sur la marche a suivre. Il est essentiel que
la décision s’oriente sur le bien-étre et les
intéréts de I'enfant et que ses consé-
quences soient inclues dans la réflexion. Il
est tout a fait possible qu’une DEC n’abou-
tisse pas a un consensus, notamment en
respectant le principe qu’aucune décision
incluant une limitation de la durée de vie ne
soit prise sans que toutes les personnes
étroitement concernées par le traitement
de I'enfant ne puissent I'accepter. Cela ne
signifie pas un échec de la DEC mais dé-
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montre plut6ét 'impossibilité d’obtenir en
toute situation la certitude et refléte aussi
les attentes parfois erronées vis a vis d’une
DEC™.

Dans le cas concret les professionnels
concernés étaient d’accord, apres examen
de tous les éléments, de renoncer a un
traitement lourd et invasif (option 3). La
variante 2 ne parait pas justifiée au regard
des mesures invasives procurant de la
souffrance et de la qualité de vie nettement
réduite. Il a été décidé de proposer encore
une fois aux parents d’avoir recours au ré-
seau de soins et aux moyens thérapeu-
tiques de I'hdpital et de les assister dans
I'information du frere a propos de la mala-
die. Lors d’une telle décision, la prise en
charge en phase terminale est un point
crucial a considérer et a discuter avec les
parents. Ces points importants du traite-
ment palliatif ne faisant plus partie des
considérations éthiques, il est préférable
de les discuter dans un autre contexte,
sous forme de table ronde p.ex.

Etape 7: Communication et documenta-
tion de la décision. Les points importants
de la discussion sont documentés. Lentre-
tien avec les parents ne fait pas partie des
7 étapes mais la maniére de procéder ne
deviendra définitive qu’apres cet entretien
et acceptation de la décision par les pa-
rents. Il est fondamental de ne pas donner
aux parents l'impression d’avoir eux-
mémes décidé de la mort de leur enfant.
Pendant I’entretien on soulignera que la
responsabilité pour la réflexion ayant mené
a cette décision et pour la décision elle-
méme se trouve chez les professionnels,
mais que les parents doivent I'appuyer.

Une divergence d’appréciation entre pro-
fessionnels et parents est un phénomeéne
connu dans notre société plurielle. On
cherchera en principe a arriver a une
concordance avec les parents, éventuelle-
ment apres plusieurs entretiens. Une déci-
sion allant & I'encontre de la volonté des
parents, notamment lorsqu’il s’agit d’'une
redirection of care pouvant avoir pour
conséquence le déces de I'enfant, est pro-
blématique tant du point de vue juridique
que éthico-moral mais peut s’avérer inévi-
table dans certaines situations.

La DEC présentée ici montre comment a
été trouvé, dans une situation probléma-

tique et apres une réflexion intensive et
détaillée, un consensus pour la suite de la
prise en charge du patient et que ces ré-
flexions refletent aussi le souhait des pa-
rents qui est de réduire les souffrances de
leur enfant. Dans ces situations difficiles le
consensus, obtenu par lI'ensemble de
I’équipe soignante, représente pour de
nombreux parents un élément important de
la prise en charge et un critére de qualité
pour la décision qui a été prise. Les parents
du nourrisson présenté ici ont finalement
pu se rallier au consensus et aux proposi-
tions de I’équipe soignante et ont accepté
I’approche proposée.

Conclusion

La discussion éthique d’un cas clinique
offre aux membres d’une équipe soignante
un forum ou exprimer des conflits éthiques
et aboutir, aprés une réflexion sur les va-
leurs bioéthiques, a une décision consen-
suelle. La capacité de discuter ouvertement
et objectivement ses propres expériences
et valeurs est une prémisse importante.
Cela donne a une institution de santé pu-
blique, qui de nos jours est généralement
composée de collaborateurs aux expé-
riences, sensibilités et attentes trés diffé-
rentes, un instrument d’intégration pré-
cieux dans des situations délicates. Selon
notre expérience les DEC contribuent a
mieux maftriser des situations de prise en
charge complexes et difficiles sur le plan
éthique et a parvenir, par 'obtention d’un
consensus, a une plus grande satisfaction
des collaborateurs.
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