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Introduction:
I’histoire de I’enfant

-

Lenfant est né a 39 semaines, souffrant d’encéphalo-
pathie anoxo-ischémique néonatale sévere accompagnée
de convulsions. Il est maintenant 4gé d’un an. Durant
son hospitalisation néonatale, au vu du pronostic neu-
rologique trés sombre, on instaure des soins de confort
et, en accord avec les parents, on prend une décision de
non-réanimation. Finalement, contre toute attente, le petit
patient réussit a salimenter. Mais, au cours de sa premiere
année de vie, il développe une dysphagie. Son pédiatre
demande un test de cinédéglutition qui démontre une
sérieuse bronchoaspiration lors de I’alimentation orale.
Son pédiatre lui installe alors une sonde nasogastrique.

Quelque temps plus tard, les parents s’interrogent
sur la pertinence de ce traitement, qu’ils considerent
comme futile puisqu’il empéche leur enfant de mourir
naturellement. A la demande du pédiatre, ’équipe des
soins palliatifs organise une premiere rencontre avec les
parents. Trois mois plus tard, lors d’'une seconde rencontre,
les parents demandent s’il est possible de retirer la sonde
nasogastrique. L'Unité de consultation en soins palliatifs
pédiatriques, consultée a ce propos, fait alors parvenir
une demande de consultation aupres de I'Unité d’éthique
clinique (UEC).



Trois membres de 'UEC ont pris part a la consul-
tation. Ils ont rencontré successivement deux médecins
directement engagés dans la situation, les parents et deux
membres de I’Unité de consultation en soins palliatifs.
Lors de ces rencontres, les participants ont soulevé diverses
préoccupations et questions.

1. Auvudela condition actuelle et de I’histoire de I’enfant,
on se demande pourquoi, aprés avoir constaté que
Ienfant n’était plus en mesure de salimenter seul, la
décision d’installer la sonde a été prise automatiquement,
sans temps de réflexion. Il y a eu 1a comme un réflexe
spontané. En fait, ’alimentation, dans ce cas précis, ne
remplit pas son but normal puisqu’elle ne permet pas
a l’enfant de se développer. Elle n’est qu’un traitement.
Avec le recul, on voit bien que 'enfant va rester « comme
il est», Cest-a-dire neurologiquement immature. De fait,
depuis un an, l'enfant n’a pas évolué; au contraire, sa
condition parait se dégrader. Dans un sens, pour les
personnes rencontrées, le meilleur intérét de 'enfant
demanderait quon le laisse aller vers la mort.

2. D’un point de vue neurologique, I’enfant n’a fait aucun
progres depuis plusieurs mois. Il est calme, non spas-
tique, aurait un contact intermittent quoiqu’on ne puisse
Paffirmer avec certitude. Les manifestations cliniques
des convulsions sont subtiles, a tel point qu’il est 1égi-
time de se demander s’il ne s’agirait pas de réflexes
archaiques. Néanmoins, 1’électroencéphalogramme
effectué au cours de cette année démontre une intense
activité épileptique nécessitant une thérapie multiple.
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La souffrance de 'enfant est probablement minime en
raison de son manque d’intégration corticale. Advenant
un arrét de nutrition et d hydratation, ’'enfant n’aurait
probablement pas conscience de la faim et ne se rendrait
pas compte de I’arrét d’alimentation.

. Devant des situations aussi dramatiques, on affirme
parfois que les parents demandent I’arrét de tout trai-
tement, méme la nutrition, en fonction de leur propre
souffrance et non eu égard a la qualité de vie de leur
enfant. Une telle décision ne serait donc pas prise dans
I’intérét de 'enfant. Dans le cas présent, les parents
voudraient voir vivre leur enfant, s’il pouvait progresser,
méme handicapé. Malheureusement, I’enfant souffre
d’un handicap si sévére que Cest presque un miracle
qu’il ait survécu jusqu’a I’dge d’un an. Bien informés,
les parents considerent que I'enfant a atteint le maximum
de sa qualité de vie et que son état de santé va fort
probablement continuer a se détériorer. Ainsi, le gavage
devient une forme de vie forcée qui équivaut a de
I’acharnement thérapeutique.

. Lors de la consultation éthique, les parents ont soulevé de
multiples questions. Si la décision était prise d’obtempérer
a leur demande, quarriverait-il a 'enfant? Devrait-il
étre hydraté? Allait-il souffrir? La mort allait-elle se
produire rapidement ou lentement? Pourrait-il mourir a
la maison? Les médecins considéreraient-ils cette manieére
de faire comme une euthanasie déguisée? Les parents
soulignent qu’ils ne posent pas ces questions parce
qu’ils ont peur d’affronter la fin de vie de l'enfant, la



mort faisant partie de la vie, mais parce qu’ils veulent
comprendre ce que vit leur enfant. Ces questions expli-
quent pourquoi il leur parait nécessaire de voir une
procédure écrite et bien expliquée, précisant toutes les
étapes du processus.

5. Le retrait de la sonde de gavage ne pose pas seulement la
question de son acceptabilité éthique, elle pose aussi la
question de la faisabilité d’une démarche qui répondrait
a la demande des parents. Comment cela se ferait-il ?
Avec qui? Qui serait le médecin traitant? Un tel sujet
demeure particulierement délicat, compte tenu des
débats que souleve la question de I’arrét de nutrition
et d’hydratation, tant dans les établissements que dans
la société. Comment les infirmieres chargées de prendre
soin de I'enfant réagiraient-elles ? Verraient-elles la un
acte d’euthanasie? Que diraient les autres soignants
travaillant dans le méme service ? Que penseraient les
médecins de garde ? Et les parents des enfants qui sont
au méme étage ? Plus encore, que diraient les médias
s’ils apprenaient que I’établissement laisse mourir de
faim un enfant malade?

La demande de consultation de la part de I’'Unité de
consultation en soins palliatifs a conduit "'UEC a produire
un rapport et a le remettre aux différents acteurs concernés.
Depuis le printemps 2009, ’'UEC a dtt mener d’autres
consultations a propos de la nutrition et de I’hydratation
artificielles. De méme, ’Unité de consultation en soins
palliatifs a di de plus en plus souvent faire face a ce type
de problématique et a demandé au Comité de bioéthique
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du CHU Sainte-Justine de se pencher sur la question de la
non-intervention et du retrait de nutrition et d ’hydratation
artificielles, objet du présent avis.

Objectifs de I’avis

Dans sa demande du 12 juin 2009, I’'Unité de consultation
en soins palliatifs formulait ainsi sa préoccupation :

[...] la question de la discussion de I’alimentation
entérale devient de plus en plus présente dans notre
réalité des soins palliatifs. Plusieurs membres de notre
équipe se demandent si la discussion de I'alimentation
entérale ne devrait pas étre faite avec les parents, chez
certains patients avec pronostic neurologique tres
sombre, comme d’autres traitements sont discutés.
[...] Bien que chaque cas soit individuel, nous aime-
rions avoir I’'avis du Comité de bioéthique afin de
pouvoir évaluer dans quel cas poser la question et
comment faire en sorte que I’intérét de Penfant soit
toujours respecté.

Au début des travaux de notre Comité sur le sujet, la
récente prise de position du Comité de bioéthique de la
Société canadienne de pédiatrie (SCP) n’était pas encore
connue'. Le document de cette société s’inscrit dans la ligne
de textes de diverses sociétés pédiatriques dans le monde
et éclaire ainsi le débat. Cependant, il nous est apparu
qu’il ne remplagait pas I’avis que notre Comité était en
train de produire, l'objectif étant d’enrichir la réflexion
et de soutenir les équipes aux prises avec la question.



Le Comité a préparé le présent avis dans le but d’aider les
différents acteurs concernés a prendre des décisions extré-
mement complexes dans le meilleur intérét de I'enfant.
Au départ, il est important de noter les limites de I'avis.
Ce dernier ne porte pas sur le gavage en général, mais
sur certaines situations particulieres, considérées comme
extraordinaires. De plus, le Comité de bioéthique a choisi
de ne pas aborder le sujet en présentant une classification
des catégories de patients qui seraient concernés par l’avis,
mais plutot en proposant des manieres de faire dans les
situations ol des acteurs posent la question de la perti-
nence d’entreprendre ou non de nourrir ou d’hydrater
un patient, ou encore d’arréter de le faire.

Pour rédiger son avis, le Comité a d’abord fait un tour
d’horizon des débats qui ont lieu sur la question depuis
plus de trois décennies. En particulier, nous avons cherché
a bien cerner le probleme tout a fait singulier qui se pose
en pédiatrie. Dans un deuxieme temps, le Comité a tenu
arencontrer divers intervenants dont le travail interpelle
de possibles situations de non-initiation, de poursuite ou
d’interruption de nutrition et d hydratation artificielles.
Fort de ces données, le Comité a tenu a cerner ce que
serait une bonne décision dans une situation ot se pose la
question de la non-initiation ou de ’arrét de la nutrition
et de I’hydratation artificielles. A partir de 13, il lui a été
possible de proposer un processus de décision et de faire
un certain nombre de recommandations.

Au terme de sa premiere mouture, I’avis a été transmis a
toute la communauté du CHU Sainte-Justine. Les rencontres
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réalisées avec un certain nombre de professionnels étaient
jusqu’alors limitées en nombre et en points de vue, alors
que de multiples intervenants sont touchés par ces déci-
sions. Puisque le sujet est hautement délicat, il apparaissait
important que chacun puisse faire part de son point de
vue et enrichir la réflexion. Le Comité a recu des réponses
extrémement riches de la part de différents acteurs. Elles
lui ont permis de préciser certaines de ses affirmations et
recommandations. Cet avis est donc le fruit d’un travail
de collaboration.






L’arrét de nutrition et d’hydratation
artificielles: état des lieux

-

La question souleve les passions depuis plus de 30 ans
maintenant, bien quon ait pris position dés les années
1950. Gerald Kelly, I'un des moralistes catholiques amé-
ricains les plus respectés de I’époque, affirmait qu’il ne
voyait pas pourquoi il faudrait nourrir et alimenter de
fagon intraveineuse un patient en fin de vie étant donné
I’absence de bienfait pour lui ainsi que le cott et la ten-
sion nerveuse que cette action sous-tendait?. Mais quen
était-il des patients gravement malades, sans possibilité de
rémission, mais non a l'extrémité de la vie? Cette question
n’a pas été discutée alors, mais elle a commencé a I’étre
dans les années 1980 aux Etats-Unis, a partir d’une cause
plaidée devant les tribunaux du New Jersey, celle de Claire
Conroy. Depuis, la question fait 'objet d’apres débats.

Voici I'histoire en question: Claire Conroy, dgée de
83 ans, vivait en établissement. Elle était extrémement
confuse et souffrait d’artériosclérose, d’hypertension, de
diabete, de plaies de lit et d’infection des voies urinaires.
Elle n’était pas a I'article de la mort. Elle n’était pas, non
plus, dans un état végétatif chronique puisqu’elle réagissait
bien a des gestes aussi simples que de se faire coiffer ou
toucher de maniere affectueuse. Son neveu, qui avait
toujours été tres proche d’elle, était son seul parent et on
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le considérait comme son guardian, son tuteur. A plusieurs
reprises, il demanda que soit enlevé le tube nasogastrique
qui servait a la nourrir et a la maintenir en vie. Devant
le refus de I’établissement, il demanda aux tribunaux du
New Jersey de 'autoriser a prendre la décision qu’il croyait
étre la meilleure pour le bien de sa tante’.

En 1985, la Cour supréme du New Jersey décréta que «la
provision médicale de nutrition et d "hydratation était un
traitement médical ». Elle établit aussi des criteres précis
afin de protéger les patients contre des décisions qui
iraient a 'encontre de leur intérét. Le jugement obligeait
aussi a ce que quelqu’un serve de guardian ad litem, de
tuteur désigné. Entre-temps, Claire Conroy était décédée.
Cependant, le jugement servit de fondement a plusieurs
établissements hospitaliers et milieux professionnels pour
établir des lignes directrices. Le jugement de la Cour ne
convainquit pas d’autres milieux ou d’autres groupes.

Deux positions continuerent et continuent toujours
d’avoir cours.

Nourrir est la base de la vie

Nourrir un malade, que ce soit de maniére naturelle ou artifi-
cielle, s’impose au nom du respect de la vie. En effet, n’est-ce
pas le premier devoir d’humanité que de ne pas laisser mourir
quelqu’un de faim et de soif? Nourrir ne représente pas un
soin comme un autre, c’est la base méme de la vie. Arréter
de nourrir représente ainsi une forme d’abandon au moment
méme ou une personne a le plus grand besoin du soutien de
la collectivité. Plusieurs craignent d’ailleurs qu’en arrétant ou
en s’abstenant de nourrir et d’hydrater les grands malades, la
société s’engage davantage dans la discrimination a I’égard des
gens les plus vulnérables. La personne, fait-on remarquer, est
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privée de nutrition parce que sa mort apparait moins misérable
quesavie. ’arrét de I’alimentation est une sorte d’euthanasie.

Il existe deux exceptions a cette regle: la proximité immédiate
de lamort et le refus de la personne concernée.

Une décision de nature clinique

Dans les situations de maladie, les moyens artificiels d’alimen-
tation doivent étre considérés comme n’importe quelle autre
forme de traitements médicaux et jugés d’un point de vue
clinique; ce sont des techniques particuliéres qui visent un
objectif spécifique en fonction de la situation individuelle du
patient. Quand la maladie empéche le malade de se nourrir
normalement et qu’il faut faire appel a des moyens artificiels,
ceux-ci équivalent a des techniques de prolongation de la vie
au méme titre que I’lhémodialyse ou le respirateur. Nourrir ou
ne pas nourrir artificiellement doit étre jugé a la maniére d’un
geste médical. La décision de ne pas nourrir ni d’hydrater
artificiellement un patient ne revét donc pas en soi un caractere
euthanasique.

Deux critéres servent de base a la décision: la pertinence du
moyen par rapport a la finalité du traitement et le choix du
malade et de ses proches.

Cet état des lieux fait voir que, pour 'une des parties
au débat, l’alimentation effectuée a l'aide de moyens
médicaux est considérée comme un traitement médical
et doit étre évaluée selon les critéres de ce dernier. Les
membres du Comité se sont demandé si cette interprétation
est complete lorsque, en pédiatrie, il est question de ne
pas adopter ce moyen ou de le faire cesser.

Des expressions comme «nutrition artificielle» et
«hydratation artificielle» sont largement utilisées, par
opposition a une autre forme de nutrition et d’hydra-
tation dite «naturelle». Il serait naturel de nourrir un
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enfant par allaitement, au biberon ou a la cuillere, alors
qu’il serait artificiel de le faire au moyen d’un tube. En
soins intensifs ou en néonatologie, par exemple, la condi-
tion de l’enfant et son rapport a la nourriture font que
la distinction entre un traitement artificiel, de nature
médicale, et un traitement naturel a I'aide d’une personne
parait peu pertinente. En effet, les moyens médicaux y
sont généralement utilisés de fagon temporaire, jusqu’a
la maturation ou au rétablissement de la condition médi-
cale qui empéche I'enfant de salimenter par lui-méme.
Opposer trop fortement « naturel » et «artificiel » ne tient
pas compte de la complexité des situations pédiatriques
pour lesquelles se pose la question de la non-initiation et
du retrait des moyens médicaux d’assistance a la nutrition
et a ’hydratation.

Comme le montre la prochaine partie de l'avis, I’ali-
mentation artificielle, au sens ou elle est communément
comprise, ne se réduit pas toujours, en pédiatrie, a n’étre
qu’un traitement et on ne peut donc 'envisager de la méme
maniere que d’autres formes de traitements médicaux.
C’est pourquoi le Comité utilise I'expression « moyens
médicaux d’assistance a la nutrition et a I’hydratation »
plutdt que Pexpression « nutrition et hydratation artifi-
cielles » pour aborder la question de la non-initiation et
du retrait.



Le probléme particulier
en pédiatrie

-

Un survol des textes de pédiatrie portant sur 'arrét de
nutrition et d hydratation conduit a une premiere consta-
tation. D’une part, on retrouve en pédiatrie les principaux
arguments utilisés par les deux courants de pensée opposés
en médecine pour adultes. Par conséquent, nous ne les
reprendrons pas ici. D’autre part, certains arguments sont
propres a la pédiatrie, car il apparait a certains auteurs
que la situation de 'enfant differe largement de celle de
Padulte.

A ce propos, il est intéressant de noter que le premier
cas clinique de discussion bioéthique touchait un nouveau-
né prématuré a ’hdpital John Hopkins de Baltimore, aux
Ftats-Unis. La meére, une infirmiére, avait demandé aux
médecins de ne pas débloquer ’atrésie duodénale de son
bébé souffrant d’une trisomie 21. Les médecins obtem-
pérérent a la requéte des parents, de sorte que, durant
onze jours, les infirmieres furent forcées de «laisser mourir
de faim» un enfant qu'une simple chirurgie pouvait sauver”.
Lorsque, dix ans plus tard, les parents d’un enfant souf-
frant de trisomie 21 et d’une fistule trachéo-cesophagienne
demanderent a un tribunal d’autoriser les médecins a ne
pas intervenir pour débloquer 'cesophage, la demande
suscita cette fois beaucoup d’émois dans les médias, au
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point que le secrétaire d’Etat a la santé dut intervenir
pour rappeler la loi américaine contre la discrimination
a I’égard des handicapés. Ces événements provoquerent
beaucoup d’inquiétude a propos des soins prodigués aux
enfants vulnérables et favoriserent un climat de suspicion
al’égard des personnes qui étaient pour l’arrét de nutrition
et d’hydratation artificielles.

Le point de vue d’associations médicales
pédiatriques

Depuis 1994, PAmerican Academy of Pediatrics (AAP)
considere que la nutrition et I’hydratation médicalement
assistées entrent dans la catégorie des traitements®. Dans
ce sens, suivant en cela les critéres de tout arrét de traite-
ment, on peut les stopper s’ils ne servent plus les meilleurs
intéréts du patient. Dans un document de 2009 intitulé
Forgoing Medically Provided Nutrition and Hydration in
Children, le Comité de bioéthique de ’AAP reprend la
méme position et précise les situations pour lesquelles le
fardeau du traitement dépasse les bénéfices quen retire-
rait enfant®. Le Royal College of Padiatrics and Child
Health (RCPCH) du Royaume-Uni classe la nutrition et
I’hydratation médicalement assistées dans la catégorie
des traitements que 'on peut considérer, dans certaines
circonstances tout a fait particuliéres, ne pas entreprendre
ou arréter. Le College écrit :

Elle [’aide a la nutrition] peut étre tout a fait appro-

priée, par exemple dans le cas d’'un enfant qui a

un trouble de déglutition, causé par une maladie
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neurodégénérative progressive. Elle sera rarement
adoptée pour un enfant atteint d’une maladie
maligne qui progresse rapidement. Dans d’autres
circonstances, I’arrét est acceptable s’il est bien fait’.

La Société canadienne de pédiatrie (SCP) va dans le
méme sens:

Cependant, ’AHA [alimentation et hydratation arti-
ficielles] ne désigne pas I'alimentation et I’hydratation
par les voies habituelles. Les enfants qui peuvent et
veulent boire et manger devraient se faire offrir des
aliments et des liquides par la bouche. Parmi les autres
termes utilisés dans les publications, on remarque
une alimentation et une hydratation « médicalement
assistées ». Ce terme souligne que fondamentalement
I’AHA ne differe pas des autres traitements®.

Malgré la position de ces trois associations de pédiatrie,
certains pédiatres sont mal a l'aise avec I’idée d’arréter
I’alimentation et I’hydratation. A ce propos, ’AAP écrit :

Leur incertitude porte principalement sur les
dimensions éthique et juridique de ces décisions,
les conditions requises pour rendre une telle décision
appropriée et la facon d’aborder un tel sujet avec les
familles, les collegues et le personnel®.

Le RCPCH soutient le méme point de vue :

La question de la nutrition souléve beaucoup
d’émotion chez les parents et le personnel. En ce qui
concerne la non-initiation ou I’'arrét de I’assistance a
la nutrition, les opinions varient considérablement.
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Le role de I’'aide a la nutrition pour un nouveau-né
ou un enfant (qu’il s’agisse de tube nasogastrique ou
de gastrostomie) devrait étre analysé avec beaucoup
de soin et discuté pleinement avec la famille®.

La SCP exprime ainsi le malaise :

Actuellement, les experts juridiques et éthiques ne
voient pas de distinction entre le fait de ne pas admi-
nistrer (Cest-a-dire ne pas amorcer) et de supprimer
PAHA ou d’autres thérapies salvatrices. Néanmoins,
bien des non-professionnels et des professionnels de
la santé percoivent une différence''.

Les difficultés que mentionnent TAAP, le RCPCH et la
SCP expliquent peut-étre la position ambigué de nombre
de néonatologistes francais a ce propos. Dans un article
collectif de 2007, un groupe de réflexion sur les aspects
éthiques de la périnatologie écrit que « de nombreuses
interrogations persistent quant a 'interruption de ’hydra-
tation ou de l’assistance nutritionnelle, en particulier
lorsqu’il s’agit des nouveau-nés.» Les doutes viennent
du fait que on est en droit de se demander si ces soins
peuvent étre considérés « comme des traitements que le
médecin peut interrompre ou ne pas entreprendre'?. »

Les difficultés propres a la pédiatrie

Quelques auteurs vont encore plus loin pour expliquer la
réticence des pédiatres a arréter de nourrir et d’hydrater
des enfants. Ils parlent «de réactions émotives particulie-
rement fortes» en raison du fait que « nourrir est ressenti
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comme ’essence méme des soins a donner a tout bébé,
qu’il soit en santé ou souffrant d’une condition médi-
cale grave'. » Une des analyses les plus approfondies des
défis que pose l'arrét des moyens médicaux d’assistance
a la nutrition et a ’hydratation a été présentée lors du
4¢Congres francophone en soins palliatifs pédiatriques, en
octobre 2009. Les auteurs, Denis Oriot et Franco Carnevale,
ont précisé en quoi ’enfance soulevait des questions
tout a fait spécifiques'. Cinq points majeurs retiennent
l’attention :

¢ Lerapport dujeune enfant a la nourriture. Les auteurs
font ressortir que le rapport de 'enfant a la nourriture
est fondamental sur le plan individuel, familial et social.
En effet, «la nourriture représente la premiere recherche
et le premier contact avec ’autre », la meére dans ce cas.
La quéte de subsistance du jeune enfant est associée au
plaisir. Le fait de la satisfaction du besoin physiologique
fondamental est tellement vital qu’il aide 8 comprendre
pourquoi «la différence parfois faite entre nutrition/
hydratation médicalement assistée et naturellement
assurée devient superfétatoire quand il s’agit d’un
enfant». La distinction entre Poutil médical et laide
naturelle compte peu dans un tel contexte, comme il
en va pour «la protection et le maintien au chaud ».

+ Les moyens d’aide a la nutrition et a I’hydratation,
des moyens ordinaires chez tous les prématurés. Un
deuxiéme trait de la spécificité des moyens médicaux
d’aide a la nutrition chez les enfants tient au fait que «la
nutrition entérale par sonde gastrique ou parentérale
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par microcathéter fait partie des standards de soins
réalisés chez tous les prématurés». Dans ce cas, son
état requiert «parfois des traitements qui seraient
jugés “extraordinaires” chez ’adulte, alors qu’ils sont
quotidiens et routiniers en néonatalogie ».

¢ Les parents et la décision d’arrét de nutrition. Ils
«seront les plus affectés par la décision et devront
vivre avec toute leur vie ». Le choix moral qu’ils doivent
faire «les expose, quelle que soit 'option — poursuite
ou arrét de la nutrition/hydratation — a la possibilité
d’une culpabilité ultérieure ». Méme si c’est 'amour
inconditionnel pour leur enfant qui motive la décision,
une question pourra toujours resurgir : auront-ils tout
fait pour leur enfant?

+ Le sens commun mis en cause. Décider d’arréter la
nutrition/hydratation entraine non seulement la mort,
mais une mort qui peut tarder. Le sens commun est, en
quelque sorte, mis en cause puisque, d’une part, on attend
des soignants qu’ils fassent tout pour sauver un enfant
et que, d’autre part, un enfant n’est pas censé mourir.
Pour les deux auteurs, '« attente peut étre ressentie par
la famille ou les soignants comme des sévices, aggravant
la souffrance morale de chacun liée a I'idée quon laisse
un enfant mourir de faim et de soif».

¢ Un savoir clinique limité. «La réaction clinique de
l’arrét de nutrition/hydratation n’a jamais été décrite
chez l’enfant. Les seules informations sont celles
émanant des expériences chez I’adulte.» Ici, il faut
mentionner deux points. D’abord, on sait qu’il peut y
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avoir un délai plus ou moins long avant que survienne
le déces et apres avoir cessé de donner ces soins mini-
mums que sont I’hydratation et la nutrition. «Cela
peut étre trés dérangeant et aboutir a une véritable
perte de sens du soin, encore plus pour un petit enfant,
car la dépendance a autrui pour se nourrir est partie
constituante de sa vie. » Ensuite, « contrairement aux
idées recues, ’arrét de nutrition/hydratation n'entraine
pas une mort avec sensation de faim et de soif», bien
que puissent survenir d’autres phénomenes douloureux
qu’une antalgie appropriée pourra soulager.
Ce dernier point invite a présenter dans la section qui
suit les données actuelles concernant la physiologie et la
gestion des symptomes.






Physiologie et gestion
des symptémes

-

A la différence de ’adulte, il n’existe aucune étude ayant
mesuré la période nécessaire a I’enfant pour s’adapter a
larrét de nutrition et d’hydratation et ne plus ressentir
la faim et la soif. Chez ’adulte, aprés une semaine de
jetine, la principale source énergétique cérébrale pro-
vient uniquement des corps cétoniques. En effet, I'arrét
de nutrition mene a une adaptation au jetine entrainant
un passage d’un substrat énergétique glucidique vers un
substrat lipidique dont la dégradation produit des corps
cétoniques®. Cette cétonémie diminue la sensation de faim
et de soif et peut entrainer une analgésie suggérant une
sécrétion d’endorphines, comme le démontrent certaines
études effectuées aupres de grévistes de la faim. A ce stade,
le jetine complet est mieux toléré que le jetine partiel et il
est important de noter qu'une seule petite administration
de glucides rétablit une sensation douloureuse de faim'.

Larrét d’hydratation meéne a une déshydratation initia-
lement extracellulaire, puis intracellulaire. Cette déshydra-
tation entraine une souffrance cellulaire amenant a une
hyperkaliémie et a une hyperkaliurese. Lhyperosmolarité
plasmatique résultant de cette déshydratation réduit la
sensation de soif qui disparait chez le jeune adulte au-dela
de 292 mosm/1".
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Les sensations de faim et de soif disparaissent donc
rapidement lors du jetine. Néanmoins, une approche pru-
dentielle suggere de prévenir tout inconfort lié a la faim
ou a la soif durant la phase de transition suivant l’arrét
d’administration médicale de nourriture ou d’hydratation.
Une administration d’opiacés durant une période de 48 a
72 heures permet sans doute de prévenir cet inconfort. Il
est par ailleurs important de noter que si une hydratation
est poursuivie, 'administration de toute forme de glucides
devrait étre exclue en raison de la sensation douloureuse
de faim qu’elle entretiendrait.

Il nexiste pas d’étude ayant spécifiquement porté sur la
symptomatologie du nouveau-né et de I’enfant n’ayant ni
alimentation ni hydratation. Néanmoins, la symptomato-
logie de I’adulte peut étre en partie transférée a I'enfant.
La déshydratation peut entrainer une encéphalopathie
menant a un état confusionnel et au coma. La sécheresse
buccale entraine un inconfort qui doit étre pris en charge
par de fréquents soins de bouche et des muqueuses.

Le jetine provoque une amyotrophie, une asthénie,
ainsi que des troubles trophiques et dermatologiques.
Ceux-ci doivent étre pris en charge de maniere appro-
priée. Ces symptomes entrainent un changement dans
I’aspect de I’enfant, dont le teint devient plus livide. On
notera par ailleurs un enfoncement des globes oculaires
et un pli cutané plus marqué. Il est important d’anticiper
cette dimension avec les soignants et les familles afin
de les préparer a ces modifications dans 'apparence
physique.
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Linsuffisance rénale résultant de la déshydratation
impose une attention particuliere lors de 'usage des
opiacés'®. En effet, un surdosage pourrait mener a une
intoxication entrainant une hyperalgésie, de I’'allodynie et
des myoclonies, ce qui va a I'encontre de l'objectif palliatif
souhaité. Les signes de douleur et d’inconfort doivent
faire l’'objet d’une surveillance attentive. Les soignants
utiliseront une échelle de douleur reconnue.

La non-initiation ou le retrait des moyens médicaux
d’assistance a la nutrition et a ’hydratation souléve des
questions propres a la pédiatrie. Cette spécificité appelle
une compétence appropriée. Les pages suivantes visent
a contribuer a cette tache.






Rencontres du Comité avec des
professionnels du CHU Sainte-Justine

-

De fagon a mieux cerner la maniere dont se posait au
CHU Sainte-Justine la question de la non-initiation et du
retrait des moyens médicaux d’assistance a la nutrition et a
I’hydratation, le Comité a cru nécessaire de rencontrer divers
intervenants qui se trouvent devant des situations de pour-
suite ou d’arrét de nutrition et d’hydratation artificielles
dans leur travail quotidien. Trois rencontres avec divers
intervenants ont été organisées pour favoriser un échange
dynamique entre personnes d’expériences multiples.

Ces rencontres mettent en relief certains points com-
muns. Le premier concerne la distinction entre la non-
initiation et le retrait de 'alimentation. Sur le plan éthique,
cette distinction parait non pertinente'® puisque la décision
est fondée sur le méme motif: un traitement spécifique
a visée curative n‘apparait pas servir le meilleur intérét
du malade. Sur le plan pratique, il n’en va pas de méme:
«Il est difficile de faire marche arriére lorsque I’alimen-
tation artificielle a débuté. » Quand le diagnostic est posé
des les premiers instants de la vie de ’'enfant, les parents
acceptent plus facilement de ne pas commencer a faire
appel aux moyens d’assistance médicale a 'alimentation
que de les arréter, car ils n'ont alors pas commencé a
s’attacher a ’'enfant et a avoir des activités avec lui. Dans
les faits, les intervenants établissent une distinction entre
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arréter et ne pas commencer: en arrétant le traitement,
ils ont le sentiment d’étre la cause du déces du patient.
Ce point, fortement exprimé lors des rencontres, corres-
pond a 'expérience de nombreux soignants qui doivent
faire face a semblables situations.

Un deuxieme point fait aussi consensus : 'importance
fondamentale de la discussion préalable. Le contexte de
cette discussion varie selon I’état de I’enfant, mais elle est
essentielle. Selon certains intervenants, une discussion
avec les parents a habituellement lieu. Selon d’autres, la
question de 'arrét des moyens d’assistance a la nutrition et
a’hydratation n’est pas suffisamment abordée, alors quelle
devrait I’étre trés tot et bien avant que 'on commence a
avoir recours a ces moyens. Au moment de ces rencontres,
la question de 'arrét de 'alimentation ne faisait pas partie
de la lettre de planification préalable des soins’, ce qui
entre-temps, a été modifié.

Si la discussion avec les parents n’a pas lieu, ces mémes
intervenants indiquent qu’il est extrémement difficile de
faire marche arriere advenant une détérioration de I’état
de I'enfant. Les parents ne comprennent pas pourquoi on
recommande alors un arrét. Pour I’équipe soignante, tenter
de tout faire est une voie de facilité, alors que décider d’arréter
demande du temps de réflexion, de discussions et de dialogue.
A ce propos, un des participants parle d’«humilité ».

* Lalettre de planification préalable des soins est un instrument congu par ’Unité
de consultation en soins palliatifs de ’hopital pour aider les médecins qui suivent
des patients en soins palliatifs ou des patients avec maladie chronique a issue
fatale lorsqu’il est question de déterminer les niveaux de soins. Le formulaire
«Planification préalable des soins » se trouve en annexe.
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Les professionnels rencontrés ont aussi témoigné des
différentes perspectives parentales. La nutrition joue
en effet un role tres important dans la relation entre les
parents et ’'enfant. C’est pourquoi ils acceptent beaucoup
plus facilement I’arrét de médicaments ou d’un respirateur
que l’arrét de nutrition, méme si celle-ci se fait par voie
entérale ou parentérale. Parfois, les parents voient I'alimen-
tation artificielle de maniere positive : ils ne la voient pas
comme un traitement, mais plutét comme une maniere
d’assurer un soin de base. La procédure vise a améliorer la
qualité de vie de 'enfant. Ce type d’alimentation simplifie
certains gestes a faire; les parents sont en quelque sorte
libérés pour avoir d’autres activités avec leur enfant.

Dans d’autres contextes, les moyens médicaux d’assis-
tance a la nutrition et a I’alimentation représentent une
expérience lourde pour les familles. Ils apparaissent comme
une escalade technologique dont les parents n’arrivent
plus a voir la fin, d’autant plus que ces moyens peuvent
avoir des effets secondaires avec lesquels ils ne sont pas
toujours d’accord. Quelques intervenants soulignent que
certains parents croient méme que ce type d’interventions
est une procédure appliquée automatiquement au CHU
Sainte-Justine. Des peéres et des méres posent a nouveau des
questions de base lorsque ’enfant doit revenir fréquem-
ment a ’hopital pour faire réinstaller 'appareillage. Ces
visites entrainent un stress chez les parents, qui remettent
alors en cause le bien-fondé de ces moyens.

Un quatrieme élément se dégage des rencontres : les
raisons conduisant les médecins a recommander ’arrét
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des moyens médicaux d’aide a la nutrition et a I’hydra-
tation. La décision se fonde toujours sur I'intérét de
I’enfant. Cette notion est sans doute parfois difficile a
préciser; il faut avoir une vision globale de la situation.
Dans ce sens, ce nest pas la maladie de l'enfant (par
exemple ’encéphalopathie) qui est déterminante, mais
plutot Pabsence de bénéfice de la nutrition pour Penfant
malade. On parle alors des risques et des bénéfices des
interventions. Compte tenu du fondement de la décision,
il est rare qu'un médecin propose l'arrét des moyens
médicaux de nutrition et d’hydratation; il le fait s’il
apparait clair que I’enfant ne retire aucun bénéfice de ces
moyens et que les complications sont prévisibles. Dans
une telle situation, les moyens médicaux de soutien a la
nutrition et a I’hydratation de 'enfant perdent leur dimen-
sion de soin de base pour n’étre plus qu’un traitement
qui doit étre évalué comme tout autre traitement. La
décision de proposer un arrét de traitement est d’autant
plus rare que, dans les discussions de certains cas, des
membres de I’équipe soignante souléveront la question:
«Pourquoi lui et pas un autre? », tellement les cas de pro-
nostic sombre sont difficiles a évaluer avec certitude.

La dimension de la « qualité de vie » entre aussi dans la
prise de décision: elle est constitutive du meilleur intérét
de I'enfant. La notion de qualité de vie est liée au degré de
douleur ou d’inconfort qu’il ressent. L'arrét d’alimentation
pose moins de difficulté a I’équipe soignante et méme aux
parents quand le pronostic est sombre et 'amélioration,
sans espoir.
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Le cinquiéme élément mentionné porte sur I'importance
du médecin principal quand vient le moment d’aborder la
question de I’arrét de ce traitement avec les parents. Tout au
cours des rencontres, la nécessité de la discussion avec les
parents est apparue centrale pour que ceux-ci en arrivent
a accepter 'inéluctable. La visite ponctuelle d'un médecin
qui apporte quelquefois un changement dans le traitement
ne simplifie pas les choses. Le malaise des parents croit
encore du fait que plusieurs professionnels interviennent
aupres de 'enfant en ayant différents principes moraux et
différentes perceptions de la situation. La présence active
d’un médecin principal aupres des parents aide a établir
des liens de confiance et facilite la conversation ainsi quune
prise en compte adaptée du malaise des parents.

La présence d’un médecin principal qui fait le lien avec
I’équipe soignante est aussi de premieére importance. Les
infirmieres qui accompagnent des enfants dont on arréte
l’alimentation ont le sentiment que I’arrét auquel elles par-
ticipent cause la mort de enfant. Quelque chose pourrait
étre fait et enfant continuerait a vivre. Ces professionnelles
se voient euthanasier un enfant. Pour parvenir a saisir
le bien-fondé de l’acte qui consiste a arréter les moyens
médicaux de nutrition et d’hydratation, il faut un travail
préparatoire avec I’ensemble de I’équipe soignante et cest
la que le role du médecin principal prend tout son sens.






Les fondements
d’une bonne décision

-

A partir des rencontres du Comité avec les professionnels
et de la lecture des documents des sociétés de pédiatrie,
il ressort manifestement que la possibilité d’arréter les
moyens médicaux d’assistance a la nutrition et a ’hydra-
tation ne repose pas sur la volonté d’accélérer la mort
d’un enfant malade. Cette possibilité est envisagée lorsque
les professionnels jugent que les moyens nutritionnels
utilisés ne permettent pas d’assurer le meilleur intérét de
I’enfant. Les avancées de la technologie médicale placent
souvent les professionnels devant des choix extrémement
difficiles: dans des situations particuliéres, si le moyen
technique prolonge la vie de I’enfant, il ne peut améliorer
sa condition. Il peut méme accroitre sa souffrance et le
laisser dans un état qui ne fait que retarder sa mort. Dans
ce contexte équivoque, la complexité de la décision a
prendre donne parfois I'impression a des observateurs
que l’arrét d’'un moyen vise a accélérer la mort, alors qu’il
démontre plutdt que 'on reconnait I'inefficacité du moyen
eu égard a lobjectif pour lequel il a été d’abord utilisé.
D’ott 'importance d’une réflexion sur les fondements
d’une bonne décision.

La réflexion éthique nord-américaine a propos de 'arrét
de nutrition chez les enfants séverement malades sest
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constituée a partir de quelques cas de bébés atteints de
trisomie 21 et souffrant aussi d’atrésie duodénale. De tels
enfants étaient impossibles a nourrir normalement. Une
simple intervention chirurgicale corrigeant 'obstruction
aurait été réalisée sans aucune hésitation chez un enfant non
trisomique. Certains médecins, a la demande de parents
de bébés trisomiques, avaient accepté de ne pas opérer, ce
qui avait fait mourir de faim ces enfants. Le but du refus
de l'intervention était clair: accélérer le déces de I’enfant.
Quel enfant entrainait-on vers la mort? Un enfant qui
avait toutes les chances d’avoir une bonne vie. La décision
de ne pas intervenir était donc fondée sur des motifs que
plusieurs jugeaient discriminatoires. Ces histoires, qui se
poursuivirent dans les années 1970 et 1980 aux Ftats-Unis,
souleverent de grandes craintes a I’égard des enfants malades
et conduisirent a durcir Popposition entre traitements et
alimentation, cette derniére demeurant nécessaire méme
lorsque les traitements étaient jugés futiles®. Depuis lors, de
nombreuses voix ont cherché a démontrer que la dissociation
ne tenait pas et qu’il fallait reconnaitre que les moyens
médicaux d’assistance a I’'alimentation et a I’hydratation
appartenaient a la catégorie des traitements.

Les écrits éthiques sur la question reconnaissent
actuellement que la nutrition joue un role central dans
le développement global de 'enfant. Méme un moyen aussi
technique que le gavage peut, a un moment ou a un autre,
assurer le maintien de ce role en raison d’une incapacité
de I’enfant, provisoire ou permanente. A trop opposer
moyens «naturel » et «non naturel », ou «ordinaire» et
«extraordinaire », on risque de perdre de vue le fait que
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l’assistance médicale a la nutrition et a I’hydratation en
pédiatrie constitue aussi une maniere de prendre soin
de la personne qu’est I’enfant. Le malaise de nombreux
professionnels a propos de la distinction tient peut-étre
a la crainte de la voir absolutisée. En utilisant un autre
vocabulaire pour exprimer 'opposition mentionnée, en
opposant «traitement» a «besoin fondamental », Oriot
et Carnevale font voir la limite de opposition retrouvée
dans des textes pédiatriques :

On comprend mieux que la différence parfois faite
entre hydratation/nutrition médicalement assistées et
naturellement assurées devient superfétatoire quand
il s’agit d’un enfant, tellement l'objet de la nutrition/
hydratation, quel que soit le moyen, devient la satis-
faction d’un besoin physiologique fondamental, au
méme titre que la protection et le maintien au chaud?'.

Cependant, dans certaines circonstances, la distinction
prend tout son sens. Fournir un toit, un lit et des soins
d’hygiéne a un enfant représente une obligation fonda-
mentale, une responsabilité incontournable a I’égard des
plus vulnérables. Si le devoir de prolonger la vie obligeait
a construire des toits, a acheter des lits et & procurer des
soins d’hygiene tels qu’on les associerait d’abord a des
traitements pour y arriver, les considérerait-on comme
des traitements ou comme des besoins fondamentaux?

Sila distinction qui a été établie éclaire certaines dimen-
sions du probleme, elle ne peut, a elle seule, résoudre la
question a I’étude. La distinction prend son sens dans le
contexte de la situation de '’enfant et non en regard du
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moyen lui-méme. C'est pourquoi le point de départ d’une
prise de décision a ce propos doit étre le but de ’action
poursuivie. Les premieres techniques d’assistance médicale
alalimentation et a ’hydratation, développées a partir du
milieu du x1x¢ siecle, permettaient de remédier de maniere
temporaire a des situations ot la condition de la personne
I'empéchait de maintenir un niveau nutritionnel correct.
A partir de la Seconde Guerre mondiale, les méthodes
d’aide a 'alimentation connurent un essor fulgurant. Leur
usage de plus en plus étendu créa un probleme éthique
inattendu : fallait-il utiliser ces moyens pour assurer, de
manieére permanente, le maintien de la vie*??

Cette derniere question concerne a peu pres tous les
secteurs de la médecine de pointe. Lorsqu’'une nouvelle
technique voit le jour, il apparait naturel d’en faire un usage
le plus large possible de maniere a sauver des vies. Ainsi en
est-il du respirateur ou de la dialyse. Les histoires de Karen
Ann Quinlan ou celle de Nancy B. témoignent de cette
tendance. Lorsqu’il fut question d’enlever le respirateur
qui prolongeait la vie de ces deux personnes, plusieurs s’y
opposerent au nom du respect de la vie, craignant la pente
glissante vers I'euthanasie. Comme le notait, en 1986, la
Société canadienne de pédiatrie, «la médecine et la tech-
nologie moderne posseédent aujourd’hui des moyens si
sophistiqués de prolonger la vie humaine qu’il y a danger que
cette prolongation devienne une fin en soi»*. Avec chaque
nouvelle technique, il nous faut reprendre la discussion de
maniere a éviter les dérapages possibles, dans un sens ou
un autre. Et ces débats ne sont jamais vraiment terminés,
particulierement dans le champ de la pédiatrie.
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Dans le cas des enfants, il est d’autant plus difficile de
répondre a la question que I'histoire de I'enfant ne peut
pas servir a orienter la décision, comme cC’est le cas pour
I’adulte. D’oti 'importance de la question : quel est le but
de I'action poursuivie? Le critere du meilleur intérét de
I'enfant fait aujourd’hui largement consensus*, méme s’il
donne lieu a une diversité d’interprétations. Concernant
la vie de I'enfant, il faut prendre les décisions pour son
bien et non pour le bien d’un autre. Quelques précisions
s’imposent si 'on veut bien comprendre le sens de cette
affirmation. En effet, selon les sensibilités des personnes
concernées, les regles de référence varient pour juger du
meilleur intérét de ’enfant. Il importe donc d’aborder ce
critere avec un grand souci d’équilibre et d’objectivité,
méme si les circonstances sont tragiques.

S’il n’est pas possible de définir de maniére purement
objective le contenu de ’expression « meilleur intérét de
I’enfant », l'orientation de fond est cependant manifeste.
Le bien-étre de 'enfant a priorité, dans la prise de déci-
sion, sur celui des professionnels, des parents et de la
société. Lenfant est au centre des décisions. Cet absolu
de Paffirmation n’est-il pas utopique? Non, si I'on tient
compte du fait quune personne n’est pas un étre isolé,
mais a une existence familiale et sociale. Promouvoir le
meilleur intérét de enfant malade exige de considérer cette
personne intégralement et adéquatement®. D’ailleurs, la
Convention des Nations Unies de 1989 relative aux droits
de l'enfant note ceci:

Les Etats doivent prendre toutes les mesures législa-
tives et administratives propres a assurer protection



46

et soins nécessaires au bien-étre de ’enfant, dans le
respect de la famille.

Prendre une décision en fonction du bien-étre de
I’enfant signifie «accorder une importance particu-
liere a 'intérét supérieur de 'enfant», sans que cet
intérét doive « 'emporter systématiquement sur tous
les autres intéréts (des parents, des autres enfants,
des adultes, de ’Etat)?®.

Lorsqu’il est question d’arréter les moyens médicaux

d’assistance a I’'alimentation et a I’hydratation d’'un enfant
gravement malade, sur quelles bases doit-on se fonder pour
prendre une décision assurant son meilleur intérét? Ce
dernier dicte la plupart du temps de choisir ce qui favorise
la vie. Cependant, cette responsabilité de maintenir ou

de

prolonger la vie ne sapplique pas dans tous les cas?”.

Voici quelques situations particulieres :

¢

Si la maladie sous-jacente fait qu’il est impossible de
soulager médicalement la douleur et la souffrance,
le fait de continuer a nourrir et a hydrater peut étre
considéré comme « moralement offensant?® ».

Lorsque les liquides et les aliments ne font que prolonger
la vie et ajoutent de la morbidité a I’agonie, «le fait de
continuer d’administrer des liquides et des aliments ne
fournit souvent que des bienfaits limités, si méme il en
fournit, et peut s’associer a un inconfort important® ».

Si les fondements de la décision sont nécessairement

d’ordre médical, comme le montrent ces exemples, ils ne
le sont pas exclusivement. Ils constituent des jugements de
valeur exprimant quelque chose sur la vie et la mort. Et,
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sur ce plan, la médecine n’a pas de compétence réservée
pour définir le fardeau excessif que représente la maladie
ou le meilleur intérét de 'enfant. C’est pourquoi ce type
de décisions exige que les délibérations fassent participer
les multiples acteurs engagés dans les soins a offrir.






Le processus de décision
-

De nombreux intervenants n'envisageraient jamais la
possibilité de ne pas entreprendre I’'alimentation et I’hydra-
tation artificielles, sauf en cas de mort imminente. Pour
eux, le recours a de telles techniques va de soi, la décision
est en quelque sorte spontanée. D’autres n'ont pas le méme
regard. Ces derniers peuvent étre, entre autres :

¢ Des médecins qui jugent que de tels moyens ne sont
pas appropriés a la condition de I’enfant;

¢ Des parents demandant que l’on arréte ces moyens qui
prolongent la souffrance de leur enfant;

¢ Des infirmiéres qui s’interrogent sur la pertinence
de poursuivre certains traitements ou, au contraire,
s'inquietent que I'on décide d’arréter de nourrir 'enfant.

Chacun de ces acteurs se sent concerné par la situation
et la décision a prendre. Lorsque ['un d’entre eux souleve
la question, les autres doivent le prendre au sérieux. Il
y a alors signe d’une difficulté qui peut facilement se
transformer en impasse, une réponse trop rapide ne faisant
quaccentuer Popposition des points de vue. La raison de
la demande doit étre discutée de maniere approfondie, la
décision n’étant pas que de nature médicale, mais aussi
fondée sur des valeurs familiales, sociales et culturelles.
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La maniere de discuter peut varier en fonction de l'acteur
ayant soulevé la question, mais le dialogue s’impose entre
les intervenants, la demande ne pouvant pas rester sans
réponse. Ce dialogue permet de clarifier les incertitudes a
propos «des conditions de pertinence d’une telle décision
et sur la maniére de communiquer a ce propos avec les
familles, les collegues et le personnel®” ».

En France, l'article L1111-4 du Code de la santé publique
stipule que, dans le cas d’une personne incapable d’exprimer
sa volonté, le médecin ne peut décider de limiter ou
d’arréter les traitements « sans avoir respecté la procédure
collégiale définie par le code de déontologie médicale ».
En d’autres termes, cette décision ne peut étre prise « dans
la solitude et I'urgence». Les éléments de ce processus
incluent «la concertation avec I’équipe de soins », y com-
pris les médecins et les non-médecins. Cette concertation
présente plusieurs avantages :

¢ Assurer une « meilleure garantie que la décision la plus
sage sera prise» grace a une délibération critique sur
les mobiles de la décision proposée et a I’émergence
d’une capacité morale, fruit du dialogue;

+ Favoriser «’adhésion de tous au projet de soins», de
sorte que I’équipe assumera la décision «avec le plus
de sérénité possible »;

+ Participer a «’élaboration du lien de confiance entre le
couple parental et une équipe soignante plus cohérente
et sereine® ».

Cette facette de la loi francaise peut servir de modele pour
orienter les comportements a privilégier entre professionnels
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au moment ol est posée la question de la non-initiation
ou de l'arrét de l’assistance médicale a ’hydratation et a
I’alimentation. Elle s’avere cependant incomplete, car elle
n’engage pas les parents de la maniere dont la pédiatrie
nord-américaine le concoit.

Dans notre contexte, «les parents ou les tuteurs doivent
participer pleinement a la prise de décision avec le médecin
et ’équipe soignante et étre en accord avec la décision de
ne pas administrer ou de supprimer les liquides et I’ali-
mentation médicalement assurés®». La décision a prendre
étant fondée sur un jugement de valeur, et non seulement
sur des criteres cliniques, les parents ont une prérogative
particuliere. Ils ne peuvent s’en abstenir parce que, tout
au cours de 'existence de I’enfant, ils ont la responsabilité
de sa vie et de son bien-étre. Dans des moments aussi
tragiques, ils ont particulierement besoin du soutien d’une
équipe compétente et compatissante. Certains ont besoin
de temps pour accepter que I’arrét des moyens médicaux
d’assistance a la nutrition et a I’hydratation puisse s’avérer
une bonne décision pour leur enfant. D’autres veulent
accélérer la fin de la vie de leur enfant, convaincus que
sa vie n’a et n'aura aucune qualité. Il s’avere nécessaire
d’entamer un dialogue continu pour créer, dans ces
moments difficiles, une alliance thérapeutique entre les
différentes personnes responsables du bien-étre de 'enfant,
Cest-a-dire les parents et I’équipe de soins. Clest ainsi
qu’ils pourront parvenir a une «sage » décision, partagée
et fondée sur le meilleur intérét de I’enfant.






Recommandations
-

Recommandation 1

Nourrir un enfant est au coeur méme du « prendre-soin ».
On ne peut prendre la décision d’initier ou non, de pour-
suivre ou de retirer les moyens médicaux d’assistance a
la nutrition et & ’hydratation que dans le souci de pro-
mouvoir le meilleur intérét de 'enfant. En raison des
multiples facettes de cette question — le meilleur intérét
étant parfois difficile a cerner clairement — une discussion
approfondie s'impose a 'intérieur de I’équipe de soins, qui
devrait inclure les professionnels concernés par ’activité
d’alimentation de méme que les parents, afin de s’assurer
de prendre la meilleure décision possible.

Recommandation 2

Ditférents acteurs peuvent avoir une discussion préalable.
Les parents peuvent demander de ne pas nourrir 'enfant.
Des professionnels peuvent considérer que la condition de
I’enfant souléeve des interrogations quant a la pertinence
ou non d’utiliser des moyens médicaux d’assistance a la
nutrition et & ’hydratation. La discussion qui s'ensuit doit
s’inspirer des principes de la médecine palliative qui sont
«le soulagement de la souffrance et une orientation vers
la qualité de la vie et de la mort, plutot que seulement
vers les soins de fin de vie® ».
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Recommandation 3

Lors de la délibération a propos de la décision, les motifs
doivent étre clairement précisés. La décision doit étre
fondée sur 'absence de bénéfice de la nutrition pour
Ienfant lui-méme et non sur la volonté d’accélérer sa fin
de vie en raison de sa maladie.

Recommandation 4

Siune décision est prise de ne pas initier ou d’interrompre
les moyens médicaux d’assistance a la nutrition et a I’hy-
dratation, il est essentiel qu'un médecin principal®** prenne
la responsabilité du patient et qu’il soit I’interlocuteur
principal aupres des parents pour favoriser la cohésion
deI’équipe de soins et assurer le suivi de 'enfant et de sa
famille dans tout le processus.

Recommandation 5

Dans une optique de non-initiation ou de retrait des moyens
médicaux d’assistance a la nutrition et a I’hydratation, il
est nécessaire de consulter de maniere systématique 'Unité
de consultation en soins palliatifs tant en ce qui concerne
I'accompagnement de enfant et des parents que celui des
soignants. Apres le déces de l'enfant, cette unité pourra
assurer le suivi aupres de la famille et de I’équipe soignante.
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Recommandation 6

Apres avoir pris la décision, on consigne clairement
au dossier du patient les motifs de celle-ci, le type de
délibérations, la liste des participants a la décision et le
plan précis de traitement, dont le suivi minutieux des
symptomes. De plus, on devrait inclure dans la lettre de
planification préalable des soins les différents éléments
de la décision qui sont pertinents.

Recommandation 7

En raison des enjeux qui sont liés a la question de la non-
initiation ou de 'arrét des moyens médicaux d’assistance a
la nutrition et a ’hydratation, les responsables des équipes
de soins doivent porter une attention particuliere a la
communication entre les équipes dont les horaires sont
différents, aux malaises que peuvent ressentir certains
soignants concernant la décision et au soutien a apporter a
la personne qui, malgré son malaise, serait dans 'impos-
sibilité de se retirer.

Recommandation 8

Lorsqu’un service doit faire face a la question de la non-
initiation ou de l'interruption des moyens médicaux
d’assistance a la nutrition et a ’hydratation, il lui est
recommandé de consulter I'Unité d’éthique clinique. Cette
consultation vise a sassurer que les différents acteurs ont
discuté et intégré les multiples facettes de la demande.






Annexe : La lettre de planification
préalable des soins

-

Lannexe comprend deux parties. La premiere reprend la
présentation faite par I’équipe de I’'Unité de consultation en
soins palliatifs du CHU Sainte-Justine sur la planification
préalable des soins et sur le formulaire qui en rend compte.
La seconde partie présente le formulaire.

Partie 1:
Présentation de la lettre

«Cette lettre est écrite et signée par le médecin mais ne
nécessite pas une signature du patient et/ou des parents. Il
s’agit d’'une recommandation du médecin. Cette lettre sera
disponible sous format Word modifiable car le médecin
devra ’adapter a I’état du patient (changer les termes
en rouge). Tout d’abord, sont mentionnés les soins qui
doivent étre apportés au patient car il s’agit de soins de base
(exemple : soins de confort, soulagement de la douleur,
controdle des convulsions) puis les soins qui ne doivent
pas étre prodigués en cas de détérioration (exemple :
réanimation, intubation, amines, etc.). Bien str il y a
toujours des zones grises (exemple : antibiotiques IV,
ventilation non-invasive (CPAP) pour patient qui l'utilise
déja a domicile, etc.) et c’est pourquoi le médecin doit
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modifier le formulaire selon chaque patient. Encore une
fois, ce formulaire est signé par le médecin suite & une
discussion approfondie avec le patient et/ou sa famille,
en accord avec celui-ci/celle-ci. Cette discussion doit étre
notée dans les notes d’évolution du dossier du patient.
Si le patient est hospitalisé, le niveau de soins doit étre
spécifié dans les ordonnances a chaque hospitalisation. »
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Partie 2 :
Lettre de planification préalable des soins

W *HSJ-0289%

Le centre hospitalier HsJ-0289
universcaire mire-enfant

Universite thh
'de Montréal

SOINS PALLIATIFS / PLANIFICATION PREALABLE DES SOINS

A I'attention du personnel médical et infirmier

(prénom et nom) est suivi(e) au CHU Sainte-Justine pour la maladie suivante ;
(spécifier diagnostic(s) et principales complications)

Etant donné la condition médicale de, prénom et nom , une discussion au sujet du niveau de ses
soins a eu lieu avec (lui / elle et/ou) sa famille. Il a été convenu, avec (son/leur) consentement, d’orienter
les traitements vers des soins de confort. Ainsi, en cas de détérioration de son état de santé, il est
recommandé de procéder aux soins suivants, selon les symptémes : (enlever, ajouter ou modifier les
items selon le patient)

« Dégager les voies aériennes, aspirer les sécrétions et administrer de 'oxygéne au besoin pour le
confort
Soulager la douleur et/ou la dysp: alaide d'ar iques (opi ) et d’anxiolytiques
(benzodiazépines) (protocole de détresse au besoin)
Procéder a des traitements de physiothérapie et d’inhalothérapie de confort
Traiter une infection a I'aide d'antibiotiques (PO ou IV ou via gastrostomie)
Traiter les convulsions a l'aide d’anticonvulsivants (IV, IR, IM ou via gastrostomie)
Autres traitements spécifiques (ex : transfusions)

SI LETAT DE SANTE S’AGGRAVE MALGRE LES INTERVENTIONS MISES EN PLACE, IL EST CONVENU DE NE PAS
PROCEDER A : (enlever, ajouter ou modifier les items selon le patient)

o TENTATIVE DE REANIMATION CARDIO-RESPIRATOIRE

o UTILISATION D'INOTROPES OU VASOCONSTRICTEURS (AMINES)

o INTUBATION ENDOTRACHEALE ET VENTILATION INVASIVE

o VENTILATION NON-INVASIVE (BIPAP 0U CPAP) AUX SOINS INTENSIFS

* TRANSFERT AUX SOINS INTENSIFS

e AUTRES (EX : DIALYSE, ALIMENTATION PARENTERALE OU ENTERALE)

Pour de plus amples i its, veuillez cc iquer avec :
Dr. (tel : )
ou avec I'équipe de garde de ___(spécialité) au CHU Sainte-Justine (tel : 514-345-4788)

ou avec I'unité de consultation en soins palliatifs du CHU Sainte-Justine (tel : 514-345-4931 # 5065)

Nom du médecin (lettres moulées) No. Pratique
Signature du médecin Date
F-228 GRM : form. informatisé (rév. 12-2011) Soins palliatifs

Planification préalable des soins
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Certains contextes médicaux interpellent e Comité de bio-
éthique du CHU Sainte-Justine parce qu’ils sous-tendent des
choix extrémement difficiles. Que faire, notamment, lorsque
les moyens d’assistance qui assurent I’hydratation et la nutri-
tion d’un enfant ne favorisent pas véritablement sa condition
et ses meilleurs intéréts? Peut-on songer a ne pas les initier
ou alesinterrompre? S’amorce alors pour les parents et tous
les intervenants de I’équipe soignante une profonde et bou-
leversante réflexion.

Tenant compte des discussions éthiques actuelles sur la
question de méme que des arguments soulevés au cours de
rencontres significatives avec des professionnels de la santé
du CHU Sainte-Justine, le Comité de bioéthique analyse cette
problématique et émet plusieurs recommandations concer-
nant le complexe processus décisionnel qu’elle englobe.
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