réflexion

ethique et relation au patient

1 L'extension aux personnes mineures de la loi belge sur I'euthanasie, intervenue courant 2014,
pose question au regard des besoins des enfants en contexte de soins palliatifs pédiatriques
1 Ces besoins concernent essentiellement I'attention portée aux interrelations entre I'enfant, sa
famille et I'équipe de soins ainsi gu'au soulagement de la douleur, physique, psychique et spirituelle
0 Des reperes éthiques permettent de nourrir la réflexion sur les pratiques professionnelles.
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T extension aux mineurs
de laloi sur ’euthanasie
en Belgique, votée le 13 février
2014 a la Chambre des repré-
sentants a Bruxelles, intervient
comme “un pavé dans la mare”,
du moins dans le monde des
soins palliatifs pédiatriques.
Une réflexion sur ce qui nous
“émeut” (nous “fait bouger” au
sens étymologique du terme),
constitue souvent un point de
départ pour comprendre les rai-
sons de cette situation. Ce che-
minement n’est pas étranger a
I’éthique du care (prendre soin)
développée par Joan Tronto
[1], professeur de théorie poli-
tique, qui amorce son raisonne-
ment par ce premier acte qu’est
la sollicitude, le fait de “se sou-
cier de”, ce qui fait intervenir
nos sens.
I L'exercice réflexif quis‘offre
aux soignants, pour emprunter
les mots de I’écrivain Christian
Bobin, estd’ « écrire, ¢ est a dive obéir
a ce que Uon voul. » [2]. Ecrire ce

Des compétences spécifiques en soins palliatifs

Pour offrir des soins palliatifs pédiatriques de qualité, il est nécessaire de
former les professionnels de terrain. Afin d'harmoniser les formations et de
garantir leurs niveaux, L'Association Européenne de soins palliatifs (EAPC)
a publié en novembre 2013 des recommandations apres les réflexions d'un

groupe de travail issu de 5 pays. '

! Downing |, Ling |, Benini E; Payne S, PapadatouD. Core compelencies for
education in Paediatric Palliative Care, 2013.

hittp:/ fuwrww.eapenet.eu/LinkClick.aspx 2fileticket=6elzOURzUAY % 3D

qui a été vu et vécu, écrire pour
comprendre. Cette congru-
ence entre nos réflexions et nos
actes, entre notre observation
et nos paroles, donne du sens a
nos pratiques professionnelles,
moyen essentiel pour prévenir
a terme le fameux concept de
« moral distress » [3] (détresse
morale), a I’origine parfois du
syndrome d’épuisement profes-
sionnel.

I Les situations en soins pal-
liatifs pédiatriques exigent des
réponses multidisciplinaires “les

moins mauvaises”, individua-
lisées au maximum avec flexi-
bilité et créativité en fonction
des besoins cliniques, psycho-
logiques et sociaux des enfants
et de leur famille. Pas de solu-
tion blanche ou noire dans
ce domaine, ni de protocole
unique applicable aisément.
Reconnaissons que les situa-
tions de fin de vie des enfants
sont infiniment complexes et
que nous, soignants, marchons
parfois a tatons, tels des artistes
funambules.
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Le contexte législatif en France

I En France, la loi

n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits
des malades et de la fin de vie, dite “loi Leonetti”,
proscrit I'obstination déraisonnable et la prolongation
artificielle de la vie du patient. Des modalités de
directives anticipées permettent de respecter les
volontés du patient lorsque celui-ci est inconscient.

La décision de cesser I'administration d'un traitement,
lorsque le prolonger semble relever de I'obstination
déraisonnable, doit étre collégiale et ne peut étre prise
gu'apres consultation de la personne de confiance,

de la famille, a défaut d'un de ses proches et des
directives anticipées du patient.

I Cette loi n'apporte aucune précision quant
aux enfants se trouvant en fin de vie. Cependant,
dans le cadre du programme national francais de

développement de soins palliatifs 2008-2012, la
mesure 4 concernait la prise en charge des soins
palliatifs pédiatriques.

I A partir de 2011, 22 équipes ressources
régionales de soins palliatifs pédiatriques (ERRSPP)
ont été créées en France, elles sont interdisciplinaires
et mobiles. Leur mission consiste a développer la
culture palliative, accompagner tant les professionnels
gue I'enfant et sa famille, en lien avec les équipes, et
de participer a la recherche et a I'enseignement en
soins palliatifs.?

T wwuw. legifrance.gowv.fr/affichTexte.do 2cid Texte=]
ORFTEXT000000446240& dateTexte=categor
telien=id

2 www.sante.gowv.fr/IMG/pdf/Bilan_programme_
national_soins_palliatifs_270613.pdf

I selon la loi belge dépéna-
lisant I'euthanasie pour les
mineurs, quel que soit I’age
de 'enfant (entre 0 et 18 ans),
celui-ci peut demander I’eu-
thanasie, a condition qu’il soit
conscient, « dans une situation
médicale sans issue, de souffrance
physique constante et insuppor-
table qui ne peut étre apaisée et qui
entraine le déces a breve échéance,
et qui résulte d’une affection acci-
dentelle ou pathologique grave
et incurable » [4]. 11 doit par
ailleurs étre capable, c’est-a-dire
reconnu par un psychologue
comme étant doté de la capa-
cité de discernement attestant
qu’il a compris ’objet de sa
demande. La loi ajoute que le
consentement des deux parents
doit étre obtenu.

I Le processus qui a abouti
a cette loi a cristallisé les posi-
tions des deux camps. Ceux
qui étaient pour, au nom de la
dignité des enfants et du sou-
lagement de leur souffrance et
ceux qui, entre autres pour des

convictions philosophiques ou
religieuses, I’'ont désapprouvée.
Un dialogue de fond entre ces
deux groupes n’a pas été relayé
par les médias. Pourtant, au sein
de I’Académie royale belge de
médecine, un collectif de tra-
vail, issu de réseaux différents,
avu le jour. Ce groupe de trois
pédiatres a élaboré un texte [5],
proposant un consensus sur
les questions de fin de vie des
enfants etsuggérant des recom-
mandations, qui n’ont été que
treés partiellement reprises dans
la version finale de laloi.

I 1l semble en effet plus
constructif de se mettre d’ac-
cord sur l'objectif commun,
qui consiste, grace a tous les
moyens mis a notre disposition,
a soulager la souffrance globale
(psychique, physique, sociale
et spirituelle) des enfants en
fin de vie. Sur ce point-la, nul
doute, tous, nous avons le méme
combat! C’estla que sesitue notre
membrane semi-perméable,
notre point de convergence.
D’ailleurs, des études internatio-
nales montrent que la douleur
n’est pas encore suffisamment
traitée avec efficacité [6].

I 1l semble trés difficile pour
les non-initiés de participer au
débat tant les termes entendus
semblent opaques, ambigus,
confus. Les conflits ne naissentils
passurtout de laméconnaissance
des termes utilisés ? Chacun a en
effet une représentation plus ou
moins singulieére de ceux-ci.

I L'euthanasie est définie
comme étant « l'acte dun tiers qui
met délibérément fin a la vie d’une
personne dans Uintention de mettre
un terme a une siuation jugée insup-
portable» [7]. En Belgique, elle
est qualifiée « d’acte, pratiquée
par un tiers, qui mel intentionnel-
lement fin a la vie d’une personne a
la demande de celle-ci. » [ 8]

I Dans les soins palliatifs
pédiatriques, I’acharnement
thérapeutique est exclu. Ce
qui veut dire que la mise en
ceuvre des techniques de soins
déraisonnables est critiquée,
lorsque la qualité de vie ne
peut plus étre garantie. La
qualité de vie, objectif essen-
tiel des soins palliatifs pédia-
triques, peut étre évaluée'. Cet
objectif, lorsqu’il est partagé
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Tels que Paediatric Quality
of life Inventory, The TNO AZL
Children’s Quality of Life ou
encore le Revidierter KINDer
Lebensqualitatsfragebogen
(KINDL), échelles accessibles
sur le site www.health.belgium.
be/eportal/Healthcare/
healthcareprofessions/
Nursingpractitioners/
EvidenceBasedNursing/
functionaldomain/well-being/
qualityoflife/190733584#.
U81BpbGiJAE
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Une échelle pour les soins palliatifs pédiatriques

Pour aider les soignants a déterminer dans quelles situations un enfant
doit recevoir des soins palliatifs pédiatriques, il existe un outil : I'échelle
Paediatric Palliative Screening Scale (PaPasS Scale). Cette échelle permet
d'identifier avec plus de précision et en se basant sur différents criteres, le
niveau de soins palliatifs pédiatriques requis. !

! Bergstraesser E, Hain RD, Pereira JL. The development of an instrument
that can identify children with palliative care needs: the Paediatric Palliative
Screening Scale (PaPasS Scale): a qualitative study approach. BMC Palliative
Care. 2013;12 :20. www.biomedcentral.com/1472-684X/12/20

par une équipe, permet de
prévenir certains conflits qui,
eux, diminuent la qualité des
soins offerts.

I La désescalade théra-
peutique est la suppression
progressive de techniques
de soins qui permettaient la
survie artificielle du patient.
Elle est pratiquée en soins pal-
liatifs pédiatriques. Elle com-
prend notamment I’arrét de
I’hydratation et de ’alimenta-
tion lorsque celles-ci utilisent
des appareillages tels que la
sonde gastrique, la gastrosto-
mie ou la perfusion intravei-
neuse [9].

I Lasédation est « [a recherche,
par des moyens médicamenteux,
d’une diminution de la vigilance
pouvant aller jusqu’a la perte de
conscience. Son but est de dimi-
nuer ou de faire disparaitre la
perception d’une situation vécue
comme insupportable par le
patient, alors que tous les moyens
disponibles et adaptés a cette
situation ont pu lui étre proposés
et/ou mis en ceuvre sans permettre
d’obtenir le soulagement escompté.
La sédation peut étre appliquée de
fagon intermittente, transitoire ou
continue. » [10]. L’intention
n’est donc pas d’accélérer la
mort. Cette pratique peut étre
rencontrée en soins palliatifs
pédiatriques lorsque tous les
autres moyens ont échoué et
que la souffrance de I’enfant
persiste.

I Peut-étre est-il nécessaire
avant tout d’'expliciter ce que
ne sont pas les soins palliatifs
pédiatriques : ce ne sont pas
des soins passifs initiés quand
les moyens curatifs ont échoué,
ni des soins uniquement com-
passionnels. Ce ne sont pas des
soins qui refusent ’administra-
tion d’opioides et pourraient
avoir une connivence avec
quelconques obscurs bienfaits
expiationnistes. Ce ne sont pas
non plus des soins qui veulent a
tout prix prolonger la vie.

« Les soins palliatifs pédiatriques
sont des soins actifs et complets,
englobant les dimensions physique,
psychologique, sociale et spirituelle.
Le but des soins palliatifs est de d’ar-
der a maintenir la meilleure qualité
de vie possible a Uenfant et d’offrir
du soutien a sa famille ; cela inclut
le soulagement des symptomes de
Uenfant, des services derépit pour la
Sfamalle et des soins jusqu’aw moment
du déces et durant la période de
dewil. Le suivi de dewil fait partie
des soins palliatifs, quelle que soit
la cause du déces, ce qui inclut les
traumatismes et les pertes dans la
période périnatale.» [11,12].

I Dans cette définition
transparait toute lI'impor-
tance consacrée aux rela-
tions. Ce qui semble faire soin
pour la famille, c’est-a-dire ce
qui semble lui faire du bien

et répondre a ses besoins, est
en rapport avec la qualité des
liens tissés. En d’autres termes,
un soin de qualité est celui
qui permet de soutenir et de
prendre soin de trois types de
liens : tout d’abord les inter-
relations entre I’enfant et son
entourage (parents, fratrie,
grands-parents, amis, loisirs,
projets...) etles liens entre les
différents professionnels de
santé. Il est capital de veiller
a une dynamique de groupe,
qui demande une attitude de
bienveillance et une commu-
nication efficace entre chacun
de ses membres. Le troisiéme
lien concerne la relation entre
I’équipe et la famille. La cohé-
rence des informations trans-
mises, la continuité des soins en
sont des exemples concrets.

I Lafonctiondelaloiestd’en-
cadrer une pratique jugée abu-
sive ourisquantde I’étre dans le
but de faciliter la vie en société
et de protéger le plus faible.
Il parait légitime de se deman-
dersi cette loi répond al’'intérét
supérieur de I’enfant.

1 A partir d’'une expérience
professionnelle en soins pal-
liatifs pédiatriques, il est diffi-
cile de trouver un quelconque
¢élément de terrain qui permet-
trait d’expliquer cette loi.

Tout d’abord, les antalgiques
médicamenteux et non médica-
menteux disponibles actu-
ellement ne permettent pas
d’affirmer que les enfants en fin
de vie vivent des souffrances phy-
siques inapaisables. A contrario,
en Belgique, nulle plainte n’a
été déposée par des parents qui
jugeaient qu’un médecin aurait
abusivement accéléré la mort
de leur enfant. Par ailleurs, les
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Situation clinique

I En arrivant au domicile d’Arthur, 16 ans et en
fin de vie, d'apres ce que les médecins m'ont dit, je
suis tout de suite prise a part par son pére : « Vous
voyez la carabine dans le salon ? Le jour ou Arthur
meurt, je ferai pareil I » La souffrance de toute la
famille est palpable. Nous parlons autour d'une table
dans la cuisine, un café a la main, jusqu‘aux petites
heures. Pére, mere, fratrie, tout le monde “vide son

I Le lendemain, un prétre vient bénir la moto
d’Arthur installée pour la circonstance au milieu
du salon en I'aspergeant allégrement, en “disant du
bien” de son conducteur (Arthur), de ses parents, de
sa fratrie. Ses grands-parents, ses amis, sont réunis
pour ce grand moment, intense Le soir, alors que

je m'appréte a quitter la famille, le péere d'Arthur me
tend un sac contenant un faisan, tué a la chasse et

"

Sdc .

I Alors que les parents s’entredéchirent pour
faire venir, I'un, un guérisseur et 'autre, un prétre
pour le sacrement des malades, Arthur me demande
tout bas : « On ne peut pas faire bénir les motos ? »
La moto : sa grande passion. Pourquoi pas, puisque
bénir, ¢'est “dire du bien” ? Je téléphone au curé du
village et Iui expligue la situation en trois mots.

quelques parents qui auraient
exprimé un désir d’en finir avec
cette souffrance de leur enfanty
ontrenoncé a partir du moment
ouladouleur de celui-cia été prise
en charge et qu’ils ont été accom-
pagnés etsoutenus par une équipe
interdisciplinaire, notamment en
bénéficiant de structures de répit,
leur permettantde “souffler” etde
retrouver de I'énergie.

I La qualité de la réponse
apportée ala famille naitd'un
dialogue singulier tissé au fil
du temps etdes échanges vécus,
desquels peut pas a pas se créer
une relation de confiance entre
I’enfant, sa famille et I’équipe
interdisciplinaire.

I L'introduction du critére
concernant la capacité de
discernement chez I'enfant et
en particulier son application
pratique risque de compliquer
une série d’éléments. Notam-
ment, est-il souhaitable d’in-
troduire une personne de plus,
inconnue de I’enfant, lui qui
se trouvera selon la définition
de la loi dans une situation de
souffrance inapaisable, et sera
déja confronté a une multipli-
cité d’intervenants en intra- ou
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murmure : « Merci. »

expérience

extrahospitalier ? Quel outil
sera utilisé pour mesurer la
capacité de discernement de
I’enfant ? Et concernant le
consentement parental exigé
par la loi, qu’adviendra-t-il si
I’avis des parents diverge ? Quel
est le poids de responsabilité
que 'on incombe a ’enfant au
nom de son autonomie et de
son libre arbitre ? Ne risque-t-
on pas d’exacerber les tensions
intrafamiliales, déja souvent
présentes en contexte de soins
palliatifs pédiatriques ? Une
étude suggere que les parents
sontdemandeurs d’une prise de
décision en fin de vie assumée
par I’équipe médicale [13].

Dans ce débat complexe, cer-
tains principes éthiques peuvent
nourrirlaréflexion comme ceux
de bienfaisance, de non-malfai-
sance, d’équité et d’autonomie
[14]. En quoi sont-ils mis a mal
danslaloibelge surl’euthanasie
des mineurs ?

Un enfant de 6 ans, aussi mir

I Arthur décédera le lendemain. Cette

me marquera durablement.

Etre a I'écoute, ne pas juger, étre facilitateurs, en
équipe, aide vraiment la famille a trouver ses propres
ressources, ses rituels, pour exorciser simplement
“un peu “ sa souffrance.

soit-l de par sa maladie, peut-il
décider d’une maniére auto-
nome ce qui est bon pour
lui ? Plusieurs études [13] ont
démontré que les enfants sont
des “éponges”, influencés tout
naturellement par les désirs et
projections qu’ont les parents
sur eux. En fin de vie, loyaux,
ils cherchent a éviter de faire
souffrir leur parents. Certains
d’entre eux ne s’autoriseront a
mourir que lorsqu’ils sentiront
leurs parents préts. Peut-on des
lors les imaginer libres de choi-
sir leur mort ?

En quoi le principe de bienfai-
sance est-il respecté au travers de
cette loi ? Nous voudrions bien
croire que la réponse est dans
la suppression de la souffrance
physique, qui est le but méme
de nos soins. Mais dans ce cas, il
n’est pas question d’euthanasie,
qui quant a elle, est I'intention
délibérée de donner lamortafin
d’abréger les souffrances d’un
enfant incurable. Ce serait nier
I'arsenal thérapeutique existant.
Une loi recommandant la prise
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en charge efficace de toute
douleur ainsi qu'un accompa-
gnement de qualité de toute la
famille ne serait-elle pas davan-
tage bienfaisante ?

I Le principe de non-malfai-
sance. Est-ce réellement de la
non-malfaisance de faire porter
la responsabilité de la décision
de fin de vie a I’enfant ? Est-ce
non-malfaisant pour I’enfant
de revendiquer un droit a la
mort ? Cela est-il en accord
avec la Convention des droits
de I'enfant, stipulant dans son
article 3 que tout enfant a droit
ala protection etau bien-étre et
al’article 6, adroitalavie [16]?

Le principe d’équité, selon
lequel cette loi pourra étre
appliquée a tous de la méme
maniere, ne semble pas res-
pecté non plus. La pédiatrie se
caractérise justement par une
tres grande variété de situations
liées d’'une partaux ages de I’en-
fant (0-18 ans), aux pathologies
rencontrées, aux environne-
ments familiaux. Par ailleurs,
est-ce équitable de pouvoir
demander I’euthanasie alors
que la famille n’a jamais eu la
possibilité de bénéficier d’une
équipe de soins palliatifs aupa-
ravant ? Est-ce équitable de don-
ner le droit a I’euthanasie aux
enfants conscients et non pas a
ceux, inconscients ou prématu-
rés ne pouvant pas s’exprimer ?

Il peut étre utile, dans nos pro-
cessus décisionnels en équipe,
de nous poser plusieurs ques-
tions :

I Quelle est notre intention ?
Soulager la souffrance des
parents ? Nier la mort dans
nos services ? Faire des écono-
mies ? Améliorer la qualité de
vie de 'enfant ?

I Quelles serontnos actions ?

Evaluer la capacité de discerne-
ment de 'enfant ? Obtenir le
consentement parental a une
décision d’euthanasie ? Former
les professionnels a la gestion
adéquate de la douleur et
d’autres symptomes ? Améliorer
notre communication au sein
de I’équipe interdisciplinaire ?
Accompagner la fratrie ?

I Quelle seront les consé-
quences ? Un deuil plus
compliqué des familles ?
Une anxiété chezles enfants en
bonne santé de tomber un jour
gravement malade ? La promo-
tion des soins palliatifs pédia-
triques ? Un débat plus serein
autour des questions de fin de
vie des enfants ?

Reconnaissons que ce proces-
sus qui a abouti a la loi sur 'eu-
thanasie des mineurs aura eu le
mérite d’initier un débat autour
de la fin de vie des enfants.
Mais était-ce vraiment I'unique
moyen de mettre sur la place
publique ces questions fonda-
mentales ?

I La mort en général, encore
davantage celle des enfants,
nous interpelle au plus pro-
fond de nous et nous oblige a
nous questionner face a notre
propre mort. Chaque soignant
au contact de la fin de vie des
enfants devrait avoir I’oppor-
tunité d’un espace-temps pour
réfléchir a son rapport a sa
propre mort.

I Cette loi ne semble pas
répondre a une demande des
familles ayant un enfant grave-
ment malade. Elle concerne un
nombre de situations cliniques
exceptionnelles. Les douleurs
réfractaires, qui ne seraient pas
soulagées par les analgésiques exis-
tant dans nos pays occidentaux,

sont des situations rarissimes.
Par ailleurs, comment pour-
rait-on faire appliquer équita-
blement cette loi sur le terrain ?
I Elle semble étre surtout
une loi-symbole. La Belgique
se vantant d’étre le premier
pays du monde a se doter d’'une
loi sur I’euthanasie pour les
0-18 ans risque fort d’envoyer
un signal plutot peu flatteur aux
autres pays... Notamment, elle a
fait]’objetd’une réaction immé-
diate, la Déclaration de I’ Interna-
tional Children of Palliative Care
Network (ICPCN) de Mumbai.
Réunissant en février 2014, 250
experts en soins palliatifs pédia-
triques de 35 pays, le premier
congres de 1" International Chil-
dren of Palliative Cares’est cloturé
en publiant une déclaration rap-
pelantl’essence des soins pallia-
tifs pédiatriques et exhortantle
gouvernement belge a reconsi-
dérer sa décision : « Leuthanasie
ne fait pas partie des soins palliatifs
pédiatriques et ne constitue pas une
alternative a ceux-ci. » [17] m
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