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RESUME
Introduction : L’étude de cohorte nationale EPIPAGE 2 a montré que 81% des déces des
enfants nés avant 24 semaines d’aménorrhée (SA) et 70% entre 25 et 26 SA faisaient suite a une
procédure de limitation et d’arrét des traitements (LAT) sans détailler ces procédures. Notre
objectif était de décrire la population d’enfants nés extrémes prématurés ainsi que les procédures
de LAT pratiquées pour cette population dans notre centre.
Matériel et Méthode : Nous avons réalisé une étude observationnelle rétrospective du 01 janvier
2011 au 30 septembre 2017, incluant tous les enfants nés entre 22 SA et 26 SA + 6 jours, pris en
charge au CHU de Bordeaux. Les données obstétricales, les conditions et le statut de naissance,
la survie, les morbidités néonatales en sortie d’hospitalisation et les procédures de LAT ont été
recueillies.
Résultats : Nous avons inclus 451 naissances. Il n’y avait pas de survivant né a 22 ou 23 SA. La
proportion des déceés faisant suite a une LAT était de 68%. Notre étude a permis de décrire 79
procédures de LAT concernant 63 nouveau-nés dont 60 décédés. Dix neuf procédures étaient
considérées comme des procédures d’urgence. Le nombre de procédures de LAT par an tendait a
augmenter. La collégialité était remplie dans toutes les situations ou nous disposions des données
complétes, hors procédure d’urgence. Les parents adhéraient au projet palliatif dans tous les cas.
Le pourcentage de données manquantes diminuait au fil des années pour atteindre 4% en 2017.
Conclusion : Les soins palliatifs ont trouvé leur place en néonatologie. La tracgabilité des
données, 1’adhésion des parents au projet palliatif et la collégialité sont trois objectifs atteints
dans notre étude. Une ouverture de ce travail serait de formaliser des réunions pluridisciplinaires,
précoces, pour tout nouveau-né vulnérable né tres prématuré. Une fiche de décisions concertées
et soins raisonnables en Néonatologie ainsi qu’une fiche en situation d’urgence sont proposées

au terme de ce travail.

Mots-clés : Soins palliatifs néonataux, extréme prématurité, limitation et arrét des traitements



1 INTRODUCTION

1.1 Définitions : ’extréme prématurité et les limites de la viabilité

Une naissance est considérée comme prématurée si elle survient avant 37 semaines
d’aménorrhée (SA). L’extréme prématurité, définie comme la naissance avant 28 SA, demeure
associée a une morbi-mortalité élevée. La circulaire du Ministre de la santé du 22 juillet 1993,
qui reprend les critéres de I'Organisation Mondiale de la Santé definit le seuil de viabilité,
comme une naissance a 22 SA ou un poids de naissance de 500 grammes. Ainsi le nouveau-né
est considéré comme « vivant » et « viable » au dela de cette limite avec le statut d’une personne
juridique titulaire de droits (1).

Actuellement en France, la « zone grise » correspond aux naissances entre 24 et 25 SA ou
persiste une importante incertitude pronostique (2). Les données actuelles tendent a privilégier
une évaluation plurifactorielle et individualisée qui prend en compte différentes données selon
les équipes (I’age gestationnel, le sexe, 1’estimation du poids feetal, 1’administration d’une
corticothérapie anténatale, la chorionicité, la cause de la prématurité) plutdét que de considérer
seulement la détermination de 1’age gestationnel compte tenu de son imprécision relative (+ 3
jours pour la datation du début de grossesse basée sur la mesure de la longueur cranio-caudale

lors de I’échographie précoce) (3, 4).

1.2 Données épidémiologiques

Selon la derniere Enquéte Nationale Périnatale, en 2016, en France métropolitaine, 58875
enfants sont nés prématurément soit 7,5% des naissances vivantes. Parmi ces nouveau-nés, 3150
étaient extrémes prématurés ce qui representent 0,4% des naissances vivantes (5).

Afin d’améliorer les connaissances scientifiques sur les causes et les conséquences de la
grande prématurité, deux études Epidémiologiques sur les Petits Ages Gestationnels ont été
menées en 1997 (EPIPAGE 1) puis en 2011 (EPIPAGE 2). L’étude EPIPAGE 2 est une étude de

cohorte d’enfants nés grands prématurés de 22 SA (22*° SA) a 31 SA + 6 jours (31" SA) et



prématurés modérés de 32 SA (32*° SA) a 34 SA + 6 jours (34*® SA), dans 21 régions de France
métropolitaine et 4 départements d’outre-mer. Comparée aux données de la cohorte EPIPAGE 1,
la survie des enfants nés en 2011 avait significativement augmenté de 11,2% pour la population
des 25 SA et de 18,1% pour les enfants nés a 26 SA. De méme, la survie sans pathologie
néonatale sévére en sortie d’hospitalisation, avait augmenté par rapport a 1997 (16,2% pour les
enfants nés a 25SA et 19% a 26 SA). Concernant les enfants les plus immatures, nés avant 25 SA,
le taux de survie était resté stable depuis 1997 (6).

Concernant le devenir a 2 ans (7), la survie sans déficience neuro-motrice ou sensorielle
sévere ou modérée a augmenté entre 1997 et 2011 de 53,2% a 66,6% a 25-26 SA mais aucun
changement n’a été observé a 22-24 SA. Une des hypotheses pourrait étre un probleme de
puissance sur cette tranche d’age gestationnel avec des effectifs trop faibles.

La moitié des déces en néonatologie fait suite a une limitation des traitements et une
démarche palliative (8, 9). Ces taux augmentent significativement dans notre population d’intérét.
En effet, selon I’étude nationale EPIPAGE 2, le taux de décés faisant suite a une décision de
limitation ou d’arrét des thérapeutiques variait de 81% pour la population la plus fragile (22-24

SA) a 70,3% pour les enfants nés entre 25 et 26 SA (6).

1.3 Place des Soins Palliatifs en Néonatologie

La réflexion concernant la fin de vie du nouveau-né hospitalisé, afin de I’humaniser, de
I’accompagner au mieux, lui et sa famille, et d’aider les équipes soignantes dans leur prises de
décision en axant la réflexion sur I’intérét supérieur de 1’enfant avait été initiée par la Fédération
nationale des pédiatres néonatologistes en 2001 (10). Ce travail fut poursuivi par un groupe de
travail sur les différentes questions éthiques en médecine périnatale (11).

La loi relative aux droits des malades et a la fin de vie dite loi Léonetti du 22 avril 2005
(12) qui a été revue en février 2016 (13) apporta un cadre legal a ces réflexions. Ainsi, le
nouveau-né doit avoir acces aux soins palliatifs comme tout individu en tant que « soins actifs et

continus » visant a «soulager la douleur, apaiser la souffrance psychique, sauvegarder la

10



dignité et soutenir son entourage ». La démarche décisionnelle se fait en trois temps successifs :
caractérisation d’une situation relevant de 1’obstination déraisonnable, décision de renoncement
thérapeutique et mise en ceuvre de soins palliatifs. La qualification d’une situation déraisonnable
en néonatologie reste délicate compte tenu du niveau d’incertitude quant a la qualité de vie a

venir pour le nouveau-né pris en charge.

Plusieurs situations en néonatologie peuvent faire appel aux soins palliatifs (14) :

- situations issues du diagnostic anténatal: la prise en charge palliative a la naissance

constitue une alternative a I’interruption médicale de grossesse (IMG), sur demande du couple,
dans le cadre d’une abstention de soins intensifs a la naissance pour des pathologies graves et
incurables.

- situations des nouveau-nés & la limite de la viabilité extra-utérine. Une prise en charge

active n’est généralement pas justifiée a 23 SA ou avant. Pour les naissances en « zone grise »,
dont la prise en charge n’est pas codifiée compte tenu de la grande incertitude pronostique, le
souhait des parents d’abstention de soins intensifs et apres une réflexion d’équipe individualisée
peut conduire également a une prise en charge palliative dés la naissance.

Ces deux premiéres situations seront dénommées dans notre étude comme « accompagnement »
a la naissance.

- situations issues de la réanimation néonatale : nouveau-né ayant bénéficié initialement

d’une prise en charge active, dont I’état s’est secondairement dégradé et pour lequel la poursuite
de certains traitements s’avere déraisonnable. Une décision de limitation ou d’arrét des
thérapeutiques (LAT) est prise, conduisant a un « déces consenti ».

- situations inopinées en salle de naissance : en pratique, devant I’incertitude pronostique

et I’impossibilité de réaliser un entretien prénatal ou les parents peuvent correctement étre
informés des risques engendrés par la prématurité et les différentes options thérapeutiques, des

soins actifs sont souvent débutés. Cette prise en charge initiale qualifiée de « réanimation
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d’attente », peut ensuite mener a une LAT si une situation d’obstination déraisonnable est

identifiée.

1.4 Aspects législatifs

La loi Léonetti du 22 avril 2005 (12), revue en février 2016 (loi Claeys-Leonetti) (13)
attribue aux professionnels de santé le droit «de limiter, d’interrompre ou de ne pas
entreprendre des traitements jugés inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le
maintien artificiel de la vie» dans le cadre d’une situation médicale d’« obstination
déraisonnable » selon I’article L1110-5 du Code de la santé publique. L’euthanasie reste
interdite selon I’article R4127-38 du Code la santé publique, « le médecin n’a pas le droit de
provoquer délibérément la mort ».

Toute décision de limitation ou d’arrét des thérapeutiques « concernant un patient hors
d’état d’exprimer sa volonté » est prise par le médecin en charge du patient aprés décision
collégiale. La collégialité est définie selon I’article R4127-37 du Code de la santé publique
(article 37 du code de deontologie médicale). La décision est prise par le médecin en charge du
patient apres « concertation avec [’équipe de soins » et «sur [’avis motivé d’au moins un
médecin consultant, sans lien de nature hiérarchique avec le médecin en charge du patient ».
Lorsque la décision concerne un mineur, « le médecin recueille [’avis des titulaires de I’autorité
parentale » selon le décret de I’article R4127-37 du Code de la santé publique. Le médecin en
charge du patient mineur est responsable de la décision prise (article L1111-4 du Code de la
santé publique).

La loi prévoit explicitement qu’en cas d’urgence vitale «la collégialité ne peut étre
pratiquée et donc la décision médicale est celle du seul médecin en charge du patient » et selon
I’article R4127-37 du code de la santé publique modifié par le décret n° 2010-107 du 29 janvier
2010, la décision peut étre prise sans 1’avis des titulaires de 1’autorité parentale.

Selon I’article R4127-37 du Code de la santé publique « La décision est motivée. Les avis

recueillis, la nature et le sens des concertations... ainsi que les motifs de décision sont inscrits
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dans le dossier du patient ». Ainsi le médecin a 1’obligation d’inscrire dans le dossier médical
I’avis des titulaires de 1’autorité parentale et du médecin consultant, les conclusions de la
concertation d’équipe et la motivation de la décision.

Quel que soit la situation, le médecin a le devoir d’évaluer, prendre en compte et traiter la
douleur du patient. De plus « En phase avancée ou terminale d’'une affection grave ou incurable,
le médecin peut soulager la souffrance en lui appliquant un traitement qui peut avoir pour effet
secondaire d’abréger sa vie » selon ’article L1110-5 du Code de la sante publique, avec comme

objectif de sauvegarder « la dignité du mourant ».
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2 OBJECTIF DE L’ETUDE

Dans la littérature, la majorité des déces des enfants nés extrémes prématurés fait suite a
une procédure de limitation et d’arrét des traitements (LAT) sans que ces procédures soient
détaillées.

L’objectif de cette étude était de décrire la population d’extrémes prématurés pris en
charge au CHU de Bordeaux depuis ces sept dernicres années, d’étudier le devenir a court terme
de ces enfants et d’analyser les procédures de limitation de traitements en s’attachant au respect
de la collégialité et a la consignation des données, deux éléments fondamentaux de la loi relative
a la fin de vie, ainsi qu’a I’adhésion des parents au projet palliatif.

Afin de répondre a cet objectif, nous avons réalisé une étude rétrospective monocentrique
au CHU de Bordeaux du 01 janvier 2011 au 30 septembre 2017, sur toutes les naissances

survenues entre 22 et 26 SA.
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3 MATERIEL ET METHODES

3.1 Population d'étude

Nous avons réalisé une étude observationnelle rétrospective du 01 janvier 2011 au 30
septembre 2017. Ont été inclus tous les enfants nés entre 22 SA + 0 jour (22*°SA) et 26 SA + 6
jours (26*® SA), pris en charge au CHU de Bordeaux quel que soit le lieu de naissance (maternité
de niveau 1, 2A, 2B et 3 ou domicile).

Nous avons défini trois conditions a la naissance :

- mort-né (MFIU) avec constatation d’aucun signe de vie a la naissance,

- interruption médicale de grossesse (IMG) pour cause maternelle ou feetale,

- névivant.

Sont exclus les IMG pour cause malformative ou génétique.

3.2 Recueil des données
3.2.1 Variables recueillies

3.2.1.1 Variables patient

Nous avons recueilli les caractéristiques :

- relatives a la grossesse : chorionicité, administration d’une corticothérapie anténatale a
visée maturative (1 ou 2 doses).

- relatives a la naissance : lieu de naissance, mode d’accouchement, type de prématurité,
pH et lactate au cordon, condition a la naissance

- relatives au nouveau-né : sexe, poids, Apgar a 5 min, administration de surfactant au

déchocage néonatal.

3.2.1.2 Caractéristiques des enfants « survivants »

La sortie d’hospitalisation était définie comme la date de sortie a domicile méme si une

prise en charge en hospitalisation a domicile avait lieu. La durée d’hospitalisation totale ainsi que
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la présence de morbidité néonatale sévere a la sortie, telle que définie dans 1’é¢tude EPIPAGE 2
(6) était analysee :

- hémorragie intraventriculaire (HIV) sévere : HIV grade 3 (associée a une dilatation
ventriculaire) ou grade 4 (associée a des lésions parenchymateuses) (15).

- leucomalacie  périventriculaire  (LMPV): diagnostiquée par échographie
transfontanellaire ou imagerie par résonnance magnétique (IRM), sans différencier les formes
kystiques ou non (hémorragie ou atrophie de la substance blanche).

- dysplasie bronchopulmonaire (DBP) sévere : évaluée a 36 semaines d’age corrigé (SAC)
et définie par la nécessité d’un soutien ventilatoire par ventilation mécanique (VM) ou par
pression positive continue (PPC) et/ou une oxygénodépendance avec FiO2 supérieure ou égale a
30% (16). Par extension nous avons également considéré qu’un soutien respiratoire par lunettes
nasales a haut débit (LNHD) a 36 SAC qualifiait la dysplasie bronchopulmonaire comme sévére
dans notre étude.

- rétinopathie du prématuré (ROP) séveére : de stade 3 ou plus selon la classification
internationale (17) et/ou traitée au laser.

- entérocolite ulcéronécrosante (ECUN) sévere : de stade 2 ou 3 selon la classification de

Bell (18).

3.2.1.3 Caractéristiques des enfants « décédés » et procédure LAT

Le terme « décéde » était defini si le décés survenait pendant 1’hospitalisation. Le lieu du
déces était précisé, a savoir au « Déchocage néonatal » ou en « Réanimation néonatale et
pédiatrique » (Réanimation pédiatrique). La procédure conduisant au déces était également
définie, a savoir un déces faisant suite a une procédure de LAT était considéré comme
« consenti » en opposition a un déces survenu malgré une prise en charge optimale qui était
considéré comme « non consenti ».

Le terme « accompagnement » fait référence au déces en salle de naissance, faisant suite

a une limitation des thérapeutiques, dans les situations issues du diagnostic anténatal ou les
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naissances a la limite de la viabilité. Les procédures de limitation des thérapeutiques dans le
cadre d’un accompagnement en salle de naissance ne sont pas étudiées.

Dans le cadre d’un décés « consenti », de multiples informations étaient recueillies pour
cette étude : s’il s’agissait d’une procédure d’urgence (garde de nuit ou de week-end ou
évolution clinique trop rapide rendant impossible 1’organisation d’une réunion pluridisciplinaire),
le nombre de réunions par enfant, la date de la réunion, la ou les pathologies motivant la réunion,
les personnes présentes a la réunion, les médecins consultants présents a la réunion, la décision
prise au terme de la réunion, la retranscription de I’entretien d’annonce aux famille et leur
adhésion au projet de soins, les traitements limités ou arrétés et le délai entre la réunion et le
déces.

La collégialité était définie selon la loi Léonetti du 22 avril 2005 révisée le 2 février 2016 par la
consultation de 1’équipe de soins et d’un médecin consultant extérieur a la prise en charge du

patient, sans lien hiérarchique avec le médecin référent.

3.2.2 Modalités de recueil des variables
Les données étaient recueillies de fagcon rétrospective par la méme personne. La grille de
recueil de données est présentée en Annexe 1 pour les enfants survivants, en Annexe 2 pour les

enfants décédés.

3.2.2.1 Recueil des naissances

Pour obtenir la meilleure exhaustivité possible concernant le nombre de naissances sur la

période d’étude, nous avons procédé a une démarche en plusieurs temps :

a- Cahier des entrées du déchocage néonatal : cette source a été consultée en
sélectionnant les patients par leur terme de naissance (22*° a 26*6 SA). Si la donnée
« terme » manquait, tout nouveau-né dont le poids de naissance était inférieur a 15009

était considéré comme sujet potentiel.
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b- Vérification des données dans le dossier médical informatisé : en interrogeant par la
date de naissance et le nom. Le terme de naissance exact était vérifié. Le nom de
famille pouvait étre modifié a cette étape (si reconnaissance ultérieure a la naissance).

c- Feuille de déces périnatal : mise en place par le Réseau Périnat Aquitaine. Ce support
a été consulté pour I’exhaustivit¢é des MFIU et IMG qui n’étaient pas admis au
déchocage néonatal. Ces feuilles n’ont pu étre recueillies qu’a partir de 2014.

d- Registre de salle de naissance : les registres consignant toutes les naissances ayant eu
lieu a la maternité du CHU de Bordeaux du 01 janvier 2011 au 30 septembre 2017,
ont été consultés. Les naissances notées en vert, faisant référence a un déces (in utero
ou en salle), ont été recueillies. A cette étape, de nombreux enfants morts nés (MFIU
et IMG) ne disposaient pas de dossier médical informatisé a leur nom. Les
coordonnées de la meére étaient notées pour consultation de son dossier médical
informatisé afin de recueillir les données obstétricales et les caractéristiques du
nouveau-né.

e- Interrogation du PMSI : pour accéder aux dossiers des enfants nés hors CHU et
hospitalisés en réanimation néonatale et pédiatrique. Les termes utilisés pour
interroger le PMSI étaient les codes CIM P0O72 (immaturité extréme, terme <28 SA),
P0O70 (poids extrémement faible a la naissance <1000 g) ou P0O71 (poids faible a la
naissance 1000-2499g). Pour chaque sujet, le terme de naissance exact était vérifié

dans le dossier médical informatisé pour étre inclus dans 1’étude.

3.2.2.2 Recueil des données patient

Les données obstétricales, les caractéristiques du nouveau-né, les conditions de naissance
et les informations meédicales de son hospitalisation étaient recueillies dans le dossier médical

informatisé du patient.
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3.2.2.3 Recueil des données LAT

Les informations spécifiqgues aux limitations ou arréts des traitements sont

recherchées dans plusieurs sources pour assurer une meilleure exhaustivité:

a- la fiche de décisions concertées et soins raisonnables appelée «fiche LAT »
disponible sous format papier au CHU de Bordeaux dés janvier 2013 ou dans le
dossier médical informatisé des 2014. Cette fiche est présentée en annexe 3.

b- le dossier médical informatisé : les données relatives a la limitation ou 1’arrét des
thérapeutiques peuvent étre recueillies dans le courrier de sortie ou dans le dossier
médical commun,

c- le dossier papier et notamment le cahier de transmission infirmier

d- le registre antérieur a la fiche LAT disponible en réanimation néonatale et

pédiatrique.

3.3 Analyse statistique
Les données descriptives ont été exprimées en nombre et en pourcentage, complétées par

les médianes et intervalle interquartile [IQR] le cas échéant.
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4 RESULTATS

4.1 Population d’étude et statut a la naissance

Nous avons inclus 451 naissances entre 22 et 26*% SA sur la période du 01 janvier 2011
au 30 septembre 2017. Le nombre de naissances en fonction de 1’age gestationnel ne semblait
pas evoluer de facon significative au cours des années (annexe 4).

Le statut a la naissance en fonction de 1’dge gestationnel est représenté en table 1. La
proportion d’enfants nés vivants augmentait avec 1’age gestationnel. Les résultats détaillés année
par année sont présentés en annexe 5. Il n’était pas retrouvé d’évolution significative de 1’état a

la naissance au cours des années.

4.2 Caractéristiques de la population née vivante.

Concernant les enfants nés vivants, indépendamment de leur devenir et de leur projet de
soins défini en anténatal, le poids de naissance médian était de 743 grammes [625-850] (table 2).
Le sex-ratio était de 1,01. Environ un tiers des naissances étaient issues de grossesses multiples
(35%), cette catégorie étant surreprésentée pour le terme de 22 SA (64%).

La totalité des enfants nés a 22 et 23 SA et 90% des naissances pour le terme plus avancé
de 26 SA étaient nés en maternité de niveau 3.

Le taux de corticothérapie anténatale augmentait avec 1’dge gestationnel ainsi que le taux
de césarienne et d’instillation de surfactant exogene. Ces données, présentées dans la table 2,

témoignaient d’une prise en charge plus active selon 1’age gestationnel.
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Table 1 : Statut a la naissance en fonction de 1’dge gestationnel

Age Total IMG MFIU Né-vivant
gestationnel
n n n
(SA) (% total) (% total) (% total)
22 45 11 23 11
(24.4) (51.1) (24.4)
23 56 10 22 24
(17.9) (39.3) (42.9)
24 79 17 23 39
(21.5) (29.1) (49.4)
25 112 12 16 84
(10.7) (14.3) (75)
26 159 8 17 134
(5) (10.7) (84.3)
22-26 451 58 101 292
(12.9) (22.4) (64.7)

SA : semaine d’aménorrhée

IMG : interruption médicale de grossesse
MFIU : mort feetale in utéro

n : nombre de données positives
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Table 2 : Caractéristiques périnatales de la population née vivante

Variable, 22 SA 23 SA 24 SA 25SA 26 SA 22-26 SA
n/N N=11 N=24 N=39 N=84 N=134 N=292
(%)
Grossesse multiple 7/11 11/24 13/39 36/84 35/134 102/292
(63.6) (45.8) (33.3) (42.9) (26.1) (34.9)
Corticothérapie 0/11 0/24 10/39 21/81 33/133 64/288
anténatale (0) (0) (25.6) (25.9) (24.8) (22.2)
1 dose
Corticothérapie 0/11 1/24 8/39 45/81 86/133 140/288
anténatale (0) (4.2) (20.5) (55.5) (64.7) (48.6)
2 doses
Naissance en maternité 11/11 24/24 35/39 73/84 120/134 263/292
de niveau 3 (100) (100) (89.7) (86.9) (89.6) (90)
Naissance par césarienne 0/11 0/24 3/39 56/84 100/134 159/292
(0) (0) (7.7) (66.7) (74.6) (54.4)
Poids médian g 450 565 670 748 840 743
[écart interquartile] [430-470] [500-629] [598-700] [668-825] [740-928] [625-850]
Sexe masculin 3/11 15/24 2/39 37/84 70/134 147/292
(27.2) (62.5) (5.1) (44) (52.2) (50.3)
Surfactant 0/11 1/24 23/39 81/84 125/133 230/292
(0) (4.2) (59) (96.4) (94) (78.8)

SA : semaine d’aménorrhée

n : nombre de données positives

N : nombre de donneées disponibles totales par catégorie
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4.3 Survie et modalité de décés

La table 3 présente le taux de survie des enfants nés vivants en fonction de 1’dge
gestationnel, detaillé année par année en annexe 6.

Le taux de survie par rapport aux naissances vivantes était de 0% a 22 et 23 SA. Ces
nouveau nés, sauf 1 enfant né a 23 SA en 2016, n’avaient pas regu de soins curatifs a la
naissance et avaient bénéficié d’un projet défini en anténatal de soins palliatifs & la naissance ou
« accompagnement ». Ces procédures d’accompagnement a la naissance €taient surreprésentées
en 2014 (annexe 6). Le taux de survie augmentait en fonction de 1’age gestationnel, représentant
10% des naissances vivantes a 24 SA, 60% a 25 SA et 70% a 26 SA.

La majorité des déces avaient lieu en réanimation néonatale et pédiatrigue.

Parmi les enfants décédés, hors procédure d’accompagnement, la table 4 présente la
répartition entre décés « consenti » faisant suite a une procédure de limitation des traitements
(LAT) et « décés non consenti » suite a une réanimation optimale. Pour les déces survenus au
déchocage néonatal, seules les données brutes sont présentées a titre indicatif, sans pourcentage
calculés compte tenu des faibles effectifs. La proportion des déces faisant suite a une LAT variait

de 100% a 23 SA, 84% a 24 SA, 70% a 25SA et 58% a 26 SA.

23



Table 3 : Survie des enfants nés vivants

Age Total Accompagnement Déces Déces Survivant
gestationnel  né vivant Déchocage Réanimation
(SA) Néonatal Pédiatrique
N n/N n/N n/N n/N
(%) (%) (%) (%)
22 11 11/11 0 0 0
(100) (0) (0) (0)
23 24 23/24 0 1/24 0
(95.8) (0) (4.2) (0)
24 39 16/39 0 19/39 4/39
(41) (0) (48.7) (10.3)
25 84 2/84 2/84 30/84 50/84
(2.4) (2.4) (35.7) (59.5)
26 134 4/134 3/134 33/134 94/134
(3) (2.2) (24.6) (70.1)
22-26 292 56/292 5/292 83/292 148/292
(19.2) (1.7) (28.4) (50.7)

SA : semaine d’aménorrhée
n : nombre de données positives
N : nombre de données disponibles totales par catégorie




Table 4 : Répartition des décés consentis et non consentis

Age gestationnel Déces Déces Total
(SA) Déchocage néonatal Réanimation pédiatrique
Consenti Non consenti Consenti Non consenti Consenti Non consenti
n/N n/N n/N n/N n/N n/N
(%) (%) (%) (%) (%) (%)
22 0 0 0 0 0 0
23 0/0 0/0 1/1 0/1 1/1 0/1
(100) (100)
24 0/0 0/0 16/19 3/19 16/19 3/19
(84.2) (15.8) (84.2) (15.8)
25 1/2 1/2 21/30 9/30 22/32 10/32
(70) (30) (68.8) (31.2)
26 1/3 2/3 20/33 13/33 21/36 15/36
(60.6) (40.4) (58.3) (41.7)
22-26 2/5 3/5 58/83 25/83 60/88 28/88
(70) (30) (68.2) (31.8)

SA : semaine d’aménorrhée
n : nombre de données positives
N : nombre de données disponibles totales par catégorie
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4.4 Morbidité néonatale

Parmi les enfants survivants, la présence de morbidité sévere en sortie d’hospitalisation
était étudiée (6). Les résultats sont présentés en table 5 et détaillés année par année en annexe 7.

La durée d’hospitalisation médiane diminuait avec 1’age gestationnel pour une durée
médiane tout age confondu de 91 jours [79-108]. Parmi tous les enfants survivants, 4,7%
présentaient une hémorragie intraventriculaire sévere, 1,4% une leucomalacie périventriculaire,
44% une dysplasie bronchopulmonaire sévere, 17,6% une rétinopathie du prématuré severe et 6%
une entérocolite ulcéronécrosante sévere.

Le pourcentage d’enfants sortant d’hospitalisation sans morbidité sévere était de 40% a
25 SA et 56% a 26 SA. Aucun enfant né a 24 SA n’était sorti d’hospitalisation sans morbidité

sévere.
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Table 5 : Morbidité néonatale en fonction de 1’dge gestationnel

Age gestationnel Total Durée hospitalisation HIV sévere LMPV DBP sévere ROP sévere ECUN sévere Aucune
(SA) survivants (jours) morbidité
sévere
N médiane [IQR] n/N n/N n/N n/N n/N n/N
(%) (%) (%) (%) (%) (%)
22 0 0 0 0 0 0 0
23 0 0 0 0 0 0 0
24 4 149 0/4 0/4 4/4 2/4 0/4 0/4
[128-162] (0) (0) (100) (50) (0) (0)
25 50 103 2/50 1/50 25/50 13/50 4/50 20/50
[87-111] (4) (2) (50) (26) (8) (40)
26 94 86 5/94 1/94 35/93 11/94 5/94 52/93
[75-98] (5.3) (1) (37.6) (12) (5.3) (55.9)
22-26 148 91 7/148 2/148 64/147 26/148 15/148 72/147
[79-108] (4.7) (1.4) (43.5) (17.6) (6) (49)

SA : semaine d’aménorrhée

n : nombre de données positives

N : nombre de données disponibles totales par catégorie
Médiane. IQR Intervalle interquartile [Q1-Q3]

HIV : hémorragie intraventriculaire

LMPV : leucomalacie périventriculaire

DBP : dysplasie bronchopulmonaire

ROP : rétinopathie du prématuré

ECUN : entérocolite ulcéronécrosante
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4.5 Analyse descriptive des procédures de LAT

4.5.1 Analyse quantitative

Au total, 63 enfants étaient concernés par une ou plusieurs procédures de LAT durant
notre étude. La figure 1 représente le nombre de réunions de LAT annuelles dans notre
population d’étude, représentant un total de 79 procédures. Comme précédemment remarque,
I’année 2014 était marquée par un nombre plus important d’accompagnement en salle de
naissance avec en parallele moins de procédure de LAT, sans qu’il n’y est de différence sur le
nombre d’enfants survivants.

Le nombre total de procédures de LAT par an ainsi que le nombre d’enfants pour lesquels

une réunion de LAT a eu lieu tendaient a augmenter au cours des années.

La figure 2 présente le nombre de réunions par enfant. 1l ne semblait pas y avoir de
modification des pratiques au cours du temps. Pour la majorité des patients, une seule réunion
avait lieu. Neuf enfants avaient bénéficié de deux réunions, deux enfants de trois réunions et un

cas exceptionnel de quatre réunions en 2016.

28



Figure 1 : Représentation graphique des procédures de LAT totales annuelles.
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Figure 2 : Nombre de réunions de LAT par enfant et par année
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45.2 Analyse qualitative

45.2.1 Procédures d’urgence

Parmi les 79 procédures de LAT, 19 étaient considérées comme des procédures d’urgence
(24%) soit en temps de garde de nuit ou de week-end, soit en journée mais avec une évolution

trop rapide rendant 1’organisation d’une réunion pluridisciplinaire impossible.

45.2.2 Sources des données

Afin de garantir la meilleure exhaustivité dans notre recueil, les différentes sources
d’information étaient consultées pour chaque patient (figure 3).

Les données étaient retrouvées pour une part importante dans le dossier médical
informatisé, de 38% en 2011 a 42% en 2017. Le registre antérieur aux fiches LAT était utilisé en
réanimation pédiatrique jusqu’en 2012. Depuis I’instauration au CHU de la fiche LAT en 2013,
cette fiche LAT est utilisée dans 31% des cas en 2013 a 58% des cas en 2017. A noter que dans
quelques cas les données avaient été retrouvées dans le dossier médical informatisé et le dossier
papier, ou seulement le dossier papier car ce dernier et notamment le cahier de transmission
infirmier permettait de retrouver des informations importantes sur les personnes présentes a la

réunion et I’entretien avec les parents suite a la décision.

45.2.3 Données manguantes

Pour chaque procédure de LAT, les données relatives aux pathologies motivant la réunion,
le nombre de professionnels présents (médecins, puéricultrices, psychologues, internes de
médecine) ainsi que le ou les médecins consultants, la décision, les traitements limités ou arrétés,
I’entretien avec les familles et leur adhésion au projet étaient notées comme présentes ou
manquantes. Le pourcentage de données manquantes ainsi calculé pour chaque procédure de
LAT est représenté en figure 4. Le niveau de complétude des données s’améliorait au cours des

années.
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Figure 3 : Recueil des données de LAT
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Figure 4 : Données manquantes concernant les procédures de LAT
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45.2.4 Pathologie(s) motivant la réunion

La pathologie principale motivant la réunion était I’extréme prématurit¢ dans 100% des
cas. Une pathologie neurologique grave ou une défaillance hémodynamique justifiait une
réunion de LAT dans 46 et 33% des cas respectivement. Les pathologies infectieuses et
respiratoires étaient incriminées dans 23 % et 13% des situations respectivement. Les syndromes
malformatifs étaient minoritaires dans 9% des cas. Les pathologies rénales graves étaient

retrouvées dans une seule situation sur les 79 réunions étudiées.

45.2.5 Professionnels présents aux réunions de LAT

Hors procédure d’urgence, en moyenne, étaient présents par réunion 3,6 médecins, au
moins une puéricultrice et un interne. Une psychologue était présente lors d’une réunion sur 5

(19% des cas).

45.2.6 Consultants, collégialité

Le médecin consultant était majoritairement un néonatologiste, extérieur a 1’unité de
soins, dans 73% des cas. Un neuropédiatre était consulté dans 31 % des situations, un médecin
de I’Equipe Ressource Régionale de Soins Palliatifs Pédiatriques dans 24% des cas, un
chirurgien pédiatrique dans 7% des cas et un radiopédiatre dans 5% des cas. Les autres
spécialités pédiatriques étaient représentées dans 12% des cas sans plus de précision.

La collégialité est étudiée hors procédure d’urgence. Parmi les 79 réunions de LAT, 60
ont eu lieu hors contexte d’urgence et les données étaient completes pour 50 réunions. Ainsi,
lorsque nous disposions des données sur les différents intervenants et consultants impliqués dans
la procédure, la collégialité etait remplie dans tous les cas (50/50 réunions). Il nous est
impossible de conclure pour les 10 réunions avec des données manquantes quant aux

professionnels et consultants présents.
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45.2.7 Décision prise par le médecin référent au terme de la réunion

Toutes les réunions ont abouti a un consensus d’équipe. La décision prise au terme de la
réunion était une limitation des thérapeutiques actives dans 54% des cas et un arrét de ces
derniéres dans 44% des cas. Une seule réunion avait conclu a une absence de limitation des
traitements dans le cadre d’une levée des limitations compte tenu de 1’évolution clinique
favorable. La prise en charge a été poursuivie dans le service de néonatologie avant le retour a
domicile.

Concernant les traitements limités ou arrétés :

- Manceuvres réanimatoires en cas de malaise ou d’arrét cardio-respiratoire : pas de
massage cardiaque externe ni d’adrénaline dans 84% des cas.

- Ventilation : différentes options pouvaient étre proposées au terme de la réunion. Une
extubation premiére dans le cadre d’un arrét des traitements était retrouvée dans 28% des cas, un
sevrage progressif de la ventilation mécanique dans 20% des cas, des consignes de ne pas re-
intuber dans 8% des cas et des modifications d’autres paramétres ventilatoires dans 3% des cas,
par exemple le sevrage du monoxyde d’azote inhalé. La ventilation n’était pas limitée dans 41%
des cas.

- Soutien inotrope : arrété ou non débuté dans 59% des cas

- Antibiothérapie : arrétée ou non débutée dans 27% des cas

- Transfusion : limitée dans 30% des cas.

45.2.8 Entretien avec la famille et adhésion des parents au projet de soins

Les données relatives a 1’entretien d’annonce étaient retrouvées dans 42% des cas dans le
dossier médical informatisé, dans 25% des cas dans le dossier papier et seulement 24% des cas
au niveau de la fiche LAT. Pour rappel, 39% des données totales étaient recueillies au niveau des
fiche LAT indiquant que cette donnée était sous remplie dans les fiche LAT.

L’entretien d’annonce aux parents était réalisé majoritairement en bindme par le médecin

référent et une puéricultrice dans 60% des cas. Un trindme composé du médecin référent, d’une
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puéricultrice et d’une psychologue ou d’un interne en médecine était impliqué respectivement
dans 11% et 3% des cas. A noter que le médecin référent realisait seul cet entretien dans 24% des
cas.

L’adhésion des parents au projet de soins palliatifs était obtenue dans 100% des situations.
Une adaptation dans 1’arrét des traitements a ¢té discutée et validée dans un seul cas. En effet, les
parents adhéraient au projet d’arrét des thérapeutiques actives mais refusaient 1’extubation.
L’arrét de la ventilation a donc été réalisée par diminution des paramétres ventilatoires jusqu’au

déces.

45.3 Déces

Pour les nouveau-nés décédés en réanimation néonatale et pédiatrique, le déces consenti
était survenu a 7 [3-15] jours de vie, apres une durée médiane de «temps palliatif », défini
comme le temps entre la premiere réunion de LAT et le déces, de 1 [0-2] jour. Ces résultats
restaient stables au fil des années (figure 5).

Les parents étaient présents pour 73% des déces. Une présence paramédicale ou médicale
était effective en I’absence des parents.

Une consultation conjointe avec un des médecins du service de réanimation néonatale et

pédiatrique et une psychologue du service était proposée a distance du décés dans 92% des cas.

454 Survie

Seulement trois enfants sur les 63 ayant eu une procédure de LAT ont survécu.

La premiere enfant est née en 2012, au terme de 26 SA + 3 jours, 590 grammes, dans un
contexte de pré-eclampsie maternelle et retard de croissance intra-utérin. Il y avait eu une seule
réunion au dix-septieme jour de vie pour une limitation des traitements dans le cadre d’une
instabilité respiratoire associée a 1’extréme prématurité et a la restriction de croissance. Le seul
traitement limité était de ne pas réanimer si un malaise grave survenait. La prise en charge de

cette enfant a été poursuivie sans réunion de levée des limitations.
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La deuxieme enfant, née en 2014 dans un contexte de chorioamniotite a 26 SA + 3 jours,
850 grammes, a bénéficié de trois réeunions pour limitation des traitements. La premiére réunion
a eu lieu au septiéme jour de vie, apres constatation d’une hémorragie intraventriculaire de grade
2 unilatérale associée a une instabilité hémodynamique et suspicion d’infection néonatale dans le
contexte d’extréme prématurité. Le seul traitement limité était de ne pas réanimer si un malaise
grave survenait. Devant 1’évolution neurologique péjorative (hémorragie intraventriculaire grade
3 et infarcissement veineux périventriculaire) et la défaillance respiratoire, une deuxiéme réunion
a eu lieu au dix-huitieme jour de vie. Les conclusions étaient restées inchangées, avec la
poursuite d’une prise en charge active. La troisi¢éme réunion, plus tardive, au quarante-troisiéme
jour de vie, aprés amélioration respiratoire et une stabilisation des lésions neurologiques,
précisait les suites de la prise en charge aprés extubation : pas de ré-intubation si dégradation,
poursuite des limitations de réanimation (pas de massage cardiaque externe ni utilisation
d’amine). L’évolution de cet enfant a été favorable sans levée des limitations.

La troisieme enfant née en 2016 au terme de 25 SA + 5 jours, 800 grammes, dans un
contexte de grossesse gémellaire est la seule enfant de notre étude a avoir eu une quatrieme
réunion pour levée des limitations des thérapeutiques. Les deux premieres réunions posaient une
limitation si un malaise grave survenait (pas de massage cardiaque externe, pas d’adrénaline)
dans le cadre d’une hémorragie intraventriculaire de grade 3 et d’un sepsis néonatal sévere dans
le contexte d’extréme prématurité. La troisiéme réunion au 28éme jour de vie posait la décision
de fermeture chirurgicale du canal artériel comme une thérapeutique raisonnable, et maintenait la
limitation de toute manceuvre réanimatoire en cas d’arrét cardiorespiratoire notamment pendant
la chirurgie. La quatrieme réunion a eu lieu au 5leme jour de vie, aprés le transfert en
néonatalogie. Elle avait conclu a une levée des limitations compte tenu de 1’évolution clinique
favorable sous ventilation non invasive avec une poursuite de la prise en charge en néonatologie

et le projet de sortie au domicile.
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Figure 5 : Délai de survenue du décés consenti
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5 DISCUSSION

Notre étude a permis de décrire la population d’enfants extrémes prématurés, nés avant
27 SA, du 01 janvier 2011 au 30 septembre 2017 et pris en charge au CHU de Bordeaux. Cette
population, peu étudiée, représente cependant 451 naissances sur les sept derniéres années.
Aucun enfant né vivant au terme de 22 et 23 SA n’a survécu, de fagcon comparable aux données
nationales de I’é¢tude de cohorte francaise EPIPAGE 2.

Concernant les enfants nés vivants, la quasi-totalité des naissances avait lieu en maternité
de niveau 3. L’étude EPIPAGE 2 menée dans 540 maternités de différents niveaux réparties dans
les 25 régions francaises étudiées (21 des 22 régions de France métropolitaine et 4 régions
d’outremer) retrouve des taux de naissance en maternité de niveau 3 plus bas pour les ages
gestationnels les plus faibles (36% a 22 SA et 62% a 23 SA). Notre étude ne prenait pas en
compte les naissances hors CHU décédées et donc non transférées en réanimation néonatale et
pédiatrique, ce qui peut expliquer cette différence.

Comme décrit dans 1’é¢tude EPIPAGE 2, le taux de corticothérapie anténatale augmentait
avec 1’age gestationnel ainsi que le taux de césarienne et d’instillation de surfactant exogéne,
indicateurs d’une prise en charge plus active selon 1’age gestationnel. Les chiffres obtenus dans

notre étude étaient comparables a ceux de I’étude nationale.

En 2014, une surreprésentation des procédures palliatives en salle de naissance était
constatée : 22 naissances vivantes sur 41 (54%) avaient fait 1’objet d’un accompagnement alors
que le taux global d’accompagnement sur I’ensemble de la période d’étude était de 19%. Parmi
ces 22 enfants, 12 étaient issues de six grossesses gémellaires et 3 d’une grossesse triple ne
représentant que 7 grossesses a risque. Le fait que tous les enfants de ces grossesses multiples
soient accompagnés €tait exceptionnel a I’année 2014 dans notre étude. De plus, le groupe de
travail sur les soins palliatifs en maternité avait débuté en 2011. Leur réflexion était formalisée

en 2013 par la rédaction d’une procédure d’accompagnement. Quatre-vingt-quinze pour cent des
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accompagnements en 2014 avaient eu lieu au déchocage néonatal, ou tout nouveau-né était
inscrit dans le registre des entrées du déchocage neonatal. Par la suite, les équipes de sages-
femmes, formées et accompagnées par 1’équipe de pédiatrie, réalisaient ces procédures en salle
de naissance afin de favoriser la rencontre entre le nouveau-né et ses parents. Une meilleure
tracabilité des accompagnements au déchocage néonatal peut également expliquer cette

surreprésentation.

Concernant notre population d’enfants survivants, la proportion d’enfants
bronchodysplasiques séveres était plus importante que dans 1’étude EPIPAGE 2, 50% a 25 SA
contre 28% et 37,6% a 26SA contre 21,9% (soit en population globale 23-26 SA 43,5% contre
25,6%). Malgré une définition précise de la gravité de la DBP a 36 semaines d’age corrigé (SAC)
selon les criteres de Jobbe (16), il était difficile d’aprés les comptes-rendus d’hospitalisation de
définir avec précision le niveau d’aide respiratoire apportée aux nouveau-nés a 36 SAC. Nous
avons donc décidé de nous placer dans la pire des situations et de compter comme
bronchodysplasiques sévéres tous les enfants dits oxygénodépendants a ce terme sans précision
de la FiO2. Ainsi dans notre population, le soutien respiratoire a 36 SAC se faisait & 64% par des
lunettes a haut débit, 14% par pression positive continue, 9% des cas par oxygénothérapie, 6%
des cas par ventilation invasive (souvent en post opératoire de laser ophtalmologique) et 6% par
ventilation non invasive. Soixante-sept pour cent de ces enfants ont recu au moins une cure de
corticothérapie post-natale. 1l faut également noter que dans les deux services de néonatologie du
CHU, le test de Walsh qui permet une évaluation standardisée des besoins en oxygéne a 36 SAC
par diminution progressive des apports, n’est pas pratiqué en routine. Ce test qui donne une
définition « physiologique » de la dysplasie bronchopulmonaire (DBP) diminue de fagon
importante 1’hétérogénéité des taux déclarés de DBP selon les centres (19). Cependant il est
reconnu que [’'utilisation de lunettes a haut débit, comme dans notre centre, rend 1’application de
cette définition plus difficile et, selon les définitions, n’est pas considéré comme pression

positive continue (20).
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Le taux de rétinopathie du prématuré (ROP) sévére était également plus éleve dans notre
population que dans 1’¢tude EPIPAGE 2, 26% a 25 SA contre 9,4% et 12% a 26SA contre 1,9%
(soit en population globale 23-26 SA 17,6% contre 6%). Dans notre centre, le dépistage et le
suivi de la rétinopathie du prématuré étaient réalisés avec une caméra de rétine grand angle
(RETCam 120), avec capture de I’image du fond d’ceil sur 120°. Cette technique est validée pour
sa précision et sa sensibilité par rapport a 1’ophtalmoscopie directe dans le diagnostic de ROP,
sans complication notable (21). Cette différence d’incidence de ROP pourrait s’expliquer d’une
part car son diagnostic dépend de I’expertise des ophtalmopédiatres qui peut étre liée a
’utilisation de la RETCam et au suivi rapproché qu’offre cette technique, et d’autre part par un
« effet centre » par rapport aux facteurs favorisants la ROP dont les hyperglycémies et
I’hyperoxie (dans notre centre sur-représentation des enfants bronchodysplasiques exposés a
I’hyperoxie).

Les taux d’HIV sévére, LMPV et ECUN sévére de notre étude étaient comparables aux
données nationales de I’étude EPIPAGE 2 pour la population extrémement prématurée

strictement inférieure a 27 SA : 4,7% vs 12,9% ; 1,4% vs 2,4% et 6% vs 5,1% respectivement.

Notre étude bordelaise sur les sept dernieres années retrouvaient des résultats
comparables en termes de survie des extrémes prématures et de certaines morbidités néonatales,
sauf pour la DBP séveére et la rétinopathie du prématuré sévere. Cependant ces taux restaient bien
inférieurs a ceux d’autres études épidémiologiques dans deux pays développés, la Suede et le
Japon. L’étude en population suédoise EXPRESS, menée de 2004 a 2007 pour les naissances
d’age gestationnel inférieur a 27 SA, retrouvait des taux de survie a un an nettement plus éleve :
9,8% pour les enfants nés au terme de 22 SA, 53% a 23 SA, 67% a 24 SA et 85% a 26 SA, soit
un taux de survie pour la tranche 22-26 Sa de 70% (22). Les taux des differents morbidités
néonatales étaient comparables, sauf pour la rétinopathie avec des taux plus élevés (34% pour les
22-26 SA). Les taux de survie au Japon en 2005 étaient comparables pour les ages gestationnels

extrémes, 54,2% a 23 SA, 76,6% a 24 SA et 89,7% a 26 SA (77% pour la tranche 22-26 SA)
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(23). Cette différence pourrait s’expliquer par des attitudes de prise en charge plus intensives,
notamment sur la corticothérapie anténatale, retrouvee pour 85% des enfants nes au terme de 23

SA dans I’étude EXPRESS.

En France, plus de la moitié des déces survenant en néonatologie sont consécutifs & une
décision de LAT (8, 9). Dans notre population, nous retrouvons que 68% des enfants nés entre
22 et 26 SA avec un projet initial de prise en charge active a la naissance étaient décedes suite a
une procédure de LAT. Notre étude a permis de décrire 79 procédures de LAT concernant 63
nouveau-nés dont 60 décédes.

Le nombre total de procédure de LAT par an tendait a augmenter au cours des années
passant de 8 réunions en 2011 a 19 réunions en 2017, ainsi que le nombre d’enfants concernés

par an qui variait de 8 enfants en 2011 a 16 en 2017.

Parmi les 79 procédures de LAT, dix-neuf sont considérées comme des procédures
d’urgence soit 24% des procédures. La loi prévoit qu’en situation d’urgence « la collégialité ne
peut étre pratiquée et donc la décision médicale est celle du seul médecin en charge du patient ».
Cependant, dans 12 cas, la consultation d’un représentant de 1’équipe de soins et I’avis d’un
médecin consultant extérieur au service était retrouvé (soit le néonatologiste de garde au
déchocage néonatal, soit le médecin de garde au SAMU). Les données relatives a la collégialité
¢taient manquantes pour les sept autres situations. Nous pouvons proposer la mise en place d’une
fiche de LAT d’urgence simplifiée reprenant uniquement les données principales : nom et
prenom de I’enfant, date, médecin référent, pathologies influengant le pronostic vital,
professionnels consultés, décision et traitements limités ou arrétés. Une proposition de cette fiche

de décisions concertées et soins raisonnables en situation d’urgence est présentée en annexe 8.

Concernant les données relatives aux procédures de LAT, le pourcentage de données

manquantes diminuait au fil des années pour atteindre 4% en 2017. Cette trés nette amélioration
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est & mettre en lien avec la mise a disposition des équipes medicales de la fiche de LAT et a la
formation et la sensibilisation des équipes par I’Equipe Ressource Régionale de Soins Palliatifs
Pédiatriques (ERRSPP). Cette fiche de LAT, qui est remplie par le médecin reférent dans le
dossier médical informatisé présente le double avantage d’étre consultable par tous les
professionnels en charge de 1’enfant en version informatisée (document spécifique rattaché au
dossier informatique de 1’enfant) et d’étre imprimable et consignée dans le dossier papier du
patient. Nous avons cependant pu noter que la transmission des informations aux parents faisait
partie des données qui manquaient le plus fréquemment, soulignant I’importance d’améliorer la
tracabilité des entretiens avec les familles. Nous pouvons également réfléchir sur I’importance de
définir un médecin référent par enfant et par famille qui se charge d’organiser ces entretiens
formalisés, aprés en avoir fixé les rendez-vous, pour délivrer une information claire, loyale et
appropriée et de retranscrire les informations.

Les informations obligatoires qui devaient étre consignées apres la décision étaient la
date de la réunion, le nom des participants, le nom du ou des médecins consultants, I’avis des
parents et la décision prise. Ces données pourraient étre repérées sur la fiche de LAT, en zone

grisée par exemple, afin de favoriser leur recueil.

La collégialite telle que définie par la loi était remplie dans toutes les situations ou nous
disposions des données complétes, hors procédure d’urgence, soit cinquante réunions.

L’adhésion finale des parents au projet de soins palliatifs était obtenue dans 100% des
situations avec un seul cas ou une adaptation thérapeutique a été discutée et validée (sevrage
progressif de la ventilation mécanique au lieu de I’extubation proposée). Il n’avait jamais été fait
appel a un médiateur ni a un deuxieme médecin consultant. Afin de nuancer cette donnée, il faut
préciser qu’une €tude rétrospective comme la notre ne pouvait refléter le cheminement des
parents, 1’acceptation du diagnostic et du projet de soins malgré un examen précis des dossiers
médicaux et des cahiers de transmissions infirmiers. Nous pouvons conclure a une acceptation de

la décision sans information sur la temporalite.
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Les pathologies influencant le pronostic vital qui justifiaient la discussion en équipe du
caractére déraisonnable d’une situation étaient Systématiquement I’extréme prématurité associée
majoritairement a une défaillance neurologique ou hémodynamique. Les spécialités des
consultants les plus représentées étaient la néonatologie et la neuropédiatrie, ce qui peut étre mis
en lien avec les pathologies présentées. A noter qu’un pédiatre de I’Equipe Ressource Régionale
de Soins Palliatifs Pediatriques (ERRSPP) était consulté pour la premiére fois en 2013 selon les
données que nous avons recueillies. 1l était présent dans 23% des cas en 2013 et 21% des
situations en 2017, ce qui montre une linéarité au cours des annees. Cet élément pourrait étre
amélioré en impliquant de fagon plus systématique I’ERRSPP aux réunions de LAT des
extrémes prématures, comme cela est fait pour les enfants plus grands au CHU de Bordeaux. Un
autre axe d’amélioration dans le cadre de la collégialité pourrait étre le renforcement de la

présence de la psychologue du service qui était présente pour 19% des réunions dans notre étude.

Le « temps palliatif », défini comme le délai entre la premiére réunion de LAT et le décés,
n’avait pas évolué¢ au cours des années avec un temps médian d’une journée. Ce délai court
témoignait probablement du fait que les réunions avaient lieu le plus souvent lorsque la situation
clinique se dégradait, pouvant rendre le vécu du déces par les parents comme précipité. La notion
de temporalité reste complexe en terme de soins palliatifs, pour que les parents puissent
cheminer, bénéficier de ce temps palliatif pour accompagner leur enfant tout en privilégiant les
soins de confort et sans prolonger des traitements de réanimation pour I’enfant qui doit rester au
centre des préoccupations soignantes. Ce temps palliatif qui pourrait sembler court en terme de
temporalité pour les parents est principalement due a la difficulté d’anticipation et la rapidité
d’évolution clinique liées a la fragilité de cette population de nouveau-nes. Cependant, en
favorisant le rapprochement parents-enfant des la naissance, et ce quelque soit le niveau de soins
de I’enfant, d’étre 1a a ses cotés, de mieux percevoir ses difficultés et sa fragilité, éléments

indispensables qui leur permettront de mieux appréhender les décisions collégiales.
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Dans notre étude, nous avons collecté les données de 79 réunions concernant 63 enfants
dont 3 survivants. Pour rappel, dans notre population d’étude, 148 enfants avaient survécu et 88
déces étaient survenus dont 60 consentis. Les réunions de décisions concertées avaient lieu quasi
uniquement pour des enfants dont la situation clinique se dégradait. Pourtant tous les enfants nés
extrémes prématurés dont le pronostic reste trés incertain, pourraient bénéficier d’une réunion
pluridisciplinaire systématique précoce, dans la premicére semaine de vie. Ainsi 1’équipe
médicale et paramédicale qui prendrait en charge ce nouveau-né vulnérable connaitrait son
histoire anténatale, son adaptation a la vie extra-utérine et les premiers éléments objectifs pour
son devenir. Une telle réunion serait une réunion pluridisciplinaire qui définirait un projet de
soins global en néonatologie, sans notion de caractérisation d’obstination déraisonnable
uniquement basée sur le terme extréme de naissance, et qui conduirait dans la majorité des cas a
une absence de consensus ou une absence de limitation des thérapeutiques si aucun élément
péjoratif n’était retrouvé. Ces réunions précoces ne doivent en aucun cas aboutir a plus de
limitation des traitements dans le champ de ’extréme prématurité, sur la seule base du terme de
naissance, mais permettre une connaissance du dossier médical de 1’enfant, d’exposer la position
des parents et d’ouvrir une discussion d’équipe. Concernant la faisabilité de ces réunions, pour
les sept dernicres années, une réunion précoce pour les 236 enfants nés vivants n’ayant pas
bénéfici¢ d’un accompagnement aurait représenté environ 3 réunions par mois (236/(7x12)=2,8).

Les éléments de ces réunions précoces pourraient étre consignés dans une fiche de
décisions concertées et soins raisonnables en Néonatologie, dont une proposition est présentée en
annexe 9. Une partie spécifique en page 2 est consacrée a I’histoire anténatale et au projet
parental. Les examens complémentaires prévus pourront également étre consignés afin de

préparer le projet thérapeutique. Les éléments obligatoires apparaissent en grisé.

La principale limite de ce travail est le recueil rétrospectif des données qui limite
I’analyse de certaines données a composante éthique notamment. Malgré 1’examen précis des

dossiers médicaux et une lecture attentive des cahiers de transmission infirmier, ce travail ne
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permet pas de recueillir des informations pertinentes sur 1’implication des parents dans la
discussion, leur cheminement, leur ressenti. Ceci pourrait ouvrir sur une étude prospective
d’¢éthique dont 1’objectif serait de définir la place des parents dans la décision de fin de vie en

néonatologie.
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6 CONCLUSION

Les questions d’éthiques sont omniprésentes dans le champ de I’extréme prématurité. Les
soins palliatifs ont trouvé leur place en néonatologie et les procédures de limitation des
thérapeutiques officialisent 1’obstination déraisonnable aprés une discussion claire, loyale et
transparente avec les parents et une réflexion collégiale. Ces procédures codifiées sont bien
appliquées dans notre centre. Les données étaient consignées dans une fiche de LAT qui faisait
partie intégrante du dossier médical informatisé. La tragabilité des données, 1’adhésion des
parents au projet palliatif et la collégialité étaient trois objectifs atteints dans notre étude.

Une ouverture de ce travail serait de formaliser des réunions pluridisciplinaires précoces,
des la période anténatale, pour ces nouveau-nées vulnérables afin de garantir une évaluation et des
réévaluations réguliéres permettant une prise en charge adaptée, avec un projet de soins pour
I’enfant et sa famille, garant de 1’absence d’obstination déraisonnable. Ainsi nous participerions
a développer une approche individualisée pour chaque nouveau-né, qui serait le fruit de
procédure collégiale, argumentée et en totale transparence avec les familles comme le suggere le

Pr Simeoni (24).
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ANNEXE 1 : Grille de recueil de donneées pour les enfants survivants

Enfants survivants au terme de ’hospitalisation :

Données naissance
- Date de naissance: [/ /

- Terme: SA j

- Poids: g
- SexeM/F
- Grossesse multiple O/N chorionicité : mono/bi/tri

- Corticoides anténataux 1 dose/ 2 doses/N/ NR

- Prématurité spontanée/induite

- Mode accouchement : AVB/césarienne

- Lieu de naissance : CHU/ mat niveau 3/2b/2a/1/maison

- Apgar 5 min

- pHcordon lactate cordon

- Surfactant O/N/NR

- Statut a la naissance : Mort-né/IMG/ Vivant

- Si né vivant : accompagnement/ décés déchocage néonatal /décés réanimation/consenti/ non
consenti/survivant

Données survivants
- Durée hospitalisation : j
- HIV grade Il ou IV: O/N/NR
- Leucomalacie périventriculaire : O/N/NR
- Dysplasie bronchopulmonaire sévére: O/N/NR
- ECUN sévere: O/N/NR
- Rétinopathie sévére: O/N/NR




ANNEXE 2 : Grille de recueil de données pour les enfants décedés

Enfants décédés durant ’hospitalisation :

Données naissance

Date de naissance : [/ [/
Terme: SA i

Poids : g
Sexe M/ F
Grossesse multiple  O/N chorionicité : mono/bi/tri

Corticoides anténataux 1 dose/ 2 doses/N/ NR

Prématurité spontanée/induite

Mode accouchement : AVB/césarienne

Lieu de naissance : CHU/ mat niveau 3/2b/2a/1/maison

Apgar 5 min

pH cordon lactate cordon

Surfactant O/N/NR

Statut a la naissance : Mort-né/IMG/ Vivant

Si né vivant : accompagnement/ décés déchocage néonatal /déces réanimation/consenti/ non
consenti/survivant

Données LAT = Nb réunions/enfant

REUNION 1

Procédure d’urgence O/N
Recueil des données : 1 Fiche LAT (format papier ou informatisé), 2 dossier médical informatisé
3 dossier patient papier, 4 registre antérieur a la fiche LAT, 5 dossier informatisé + registre, 6
dossier papier+registre
Date réunion : nb jours de vie
Pathologie (s) motivant la réunion : neuro/infectieux/malformatif/ respi/HD/ préma extreme
Professionnels présents a la réunion : nb de médecins /puers /psy /internes
Consultant extérieur : O/N néonat/neuropéd/chir/radiologue/ soins palliatifs/ autres
Collégialité remplie O/N
Décision : pas de limitation des thérapeutiques/ limitation TA /arrét TA/pas de consensus
Entretien avec les familles aprés réunion : tracé feuille LAT/dossier informatisé/dossier patient
Personnes présentes & entretien: médecin/ med+puer/ med+puer+interne/ med+puer+psy/
med+puer+psy+int
Adhésion des parents avec décision réunion O/N
Traitements limités :  MCE : 1 oui, 2 non

o ventilation : 1 pas d’intubation, 2 extubation, 3 diminution des paramétres ventilatoires, 4

modifications des autres parametres respi (ex arrét NO), 5 non

o agents inotropes : 1 oui, 2 non

o ATB:1oui,2non

o Transfusions : 1 oui, 2 non
Survivant a décision LAT O/N
Délai entre réunion et déces en jours :
Présence des parents pour le décés O/N
Consultation post déces proposee O/N
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ANNEXE 3 : Fiche de LAT utilisée au CHU de Bordeaux (page 1/4)

CH U Entité d'application : Secteurs du CHU recevant des enfants EN-PCP-001
NN Emetteur : Equipe Ressource Régionale de Soins palliatifs )
XX /| [ - | Pédiatriques (ERRSPP)
D Bordeaux DOCUMENT D'ENREGISTREMENT Ind  :01
Page :1/4

Fiche de décisions concertées — Soins raisonnables

Fiche n®

NOM et Prénom de I'enfant Date : .....[....d......

‘ Médecins référents

| Pathologie principale

| Comorbidités associées influengant le pronostic vital

| Professionnels présents ou consultés pour la décision

- Membres de |'équipe :

- Consultant extérieur :

Décision de soins raisonnables

- Pas de limitation des thérapeutiques
- Limitation des thérapeutiques

- Arrét des thérapeutiques

O o0 od

- Pas de consensus d’équipe

Les decisions prises et tracées sur cette fiche ne sont pas figées,
elles peuvent évoluer dans le temps.



ANNEXE 3 : Fiche de LAT utilisée au CHU de Bordeaux - suite (page 2/4)

CHU

Entité d'application : Secteurs du CHU recevant des enfants

N Emetteur : Equipe Ressource Régionale de Soins palliatifs EN-PCP-001
B ~ Haritaux iz | Pédiatriques (ERRSPP)
LT DOCUMENT D'ENREGISTREMENT Ind 01
Page :2/4

Fiche de décisions concertées — Soins raisonnables

Informations relatives a la décision

Personnes renconirées : Mére

Pére
Enfant
Autre

Soignants présents :

Informations données ;

Positionnement ;

- Pére
Acceptation
Opposition
Résignation
Autre

- Meére
Acceptation
Opposition
Resignation
Autre

OO0

Date ....[...
Date ....[...[....
/
!

Date ....[...
Date ...

O0O00

- Enfant
Acceptation
Opposition
Résignation
Autre

Oo0On

(I

| Projet de vie de I'enfant : souhaits de I'enfant et/ou ses parents

| Personne(s) ressource

| Souhaits concernant le décés

Lieu:

Personne(s) a

Déceés a |'hdpital
Décés a domicile
MNon défini

prevenir lors du deces :

Rites / convictions religieuses :

Toilette / Vétements :

00o4d

Les décisions prises et fracées sur cette fiche ne sont pas figées,
elles peuvent évoluer dans le temps.
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ANNEXE 3 : Fiche de LAT utilisée au CHU de Bordeaux - suite (page 3/4)

CH U Entité d'application : Secteurs du CHU recevant des enfants

EN-PCP-001

NN Emetteur : Equipe Ressource Régionale de Soins palliatifs
B = Hapitaux 42 | Pédiatriques (ERRSPP)
Bordeau DOCUMENT D'ENREGISTREMENT nd - 01
Page :3/4

Fiche de décisions concertées — Soins raisonnables

GUIDE DE SOINS
LORS DE LIMITATION OU ARRET DE THERAPEUTIQUES

Fiche n°®
NOM et Prénom de I'enfant Date : .....J....J......

Equipe Réanimation informée oul ] NON [ SANS OBJET ]
Equipe Urgences informee oul ] NON [] SANS OBJET [
SAMU informé oul NON ] SANS OBJET []
EN CAS D’AGGRAVATION :
Transfert en réanimation oul [ NON [] SANS OBJET []
EN CAS D'ARRET CARDIO-RESPIRATOIRE :
Compressions thoraciques oul [ NON []
EN CAS DE DETRESSE RESPIRATOIRE :
02 [ Adaptation Fi02 oul [] NON []
Ventilation BAVU oul [ NON []
VNI oul ] NON []
Intubation oul ] NON []
| TRAITEMENTS
- Arrét de tous les traitements curatifs/spécifiques oul] NON []
- Mise en place ou maintien des traiternents spécifiques sans obstination déraisonnable :
Chimiothérapie / radiothérapie palliative 0uI[] NON [] SANS OBJET [
Immunosuppression ouil[] NON [] SANS OBJET [
Anticonvulsivant oul ] NON [] SANS OBJET []
MNeurosédation oul ] NON [] SANS OBJET [
Remplissage ould NON [ SANS OBJET []
Amines oul] NON [] SANS OBJET []
AULTES © e ould NON [] SANS OBJET [
- Mise en place des thérapeutiques de confort et traitements des symptémes :
Antibiothérapie Per os ould NON [] SANS OBJET []
v ould NON [
Transfusion oul] NON [] SANS OBJET []
AUITES & oot oul NON []
oul] NON []
- Traitement des symptdmes par prescriptions anticipgées  ouI[] NON [] SANS OBJET [

| INVESTIGATIONS

- Maintien de I'observation soignante permettant de dépister les symptémes
- Realisation d'examens complémentaires biologiques et radiologiques sans obstination

déraisonnable oul [ NON []
- Maintien de |la prise des paramétres oul ] NON []
| SOINS DE SUPPORT

Les decisions prises et fracees sur cette fiche ne sont pas figées,
elles peuvent évoluer dans le temps.
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ANNEXE 3 : Fiche de LAT utilisée au CHU de Bordeaux - suite (page 4/4)

CH U Entité d'application : Secteurs du CHU recevant des enfants EN-PCP-001
. Emetteur : Equipe Ressource Régionale de Seoins palliatifs ) )
\\E = Hpitaus e | Pédiatrigues (ERRSPP)
Bordeaux DOCUMENT D'ENREGISTREMENT Ind - 01
Page :4/4

Fiche de décisions concertées — Soins raisonnables

| Cf Projet de soins palliatifs personnalise ]
| DOULEUR
- Evaluation de la douleur a chague passage soignant avec :
EN L] EVA L]
EDIN O] HEDEN O]
FLACC H ECHELLE COMFORT B O
AUTRES......oovvivnan, ]
- Traitement de la douleur selon les prescriptions médicales

NUTRITION ET HYDRATATION

- Alimentation plaisir / tétées au sein ou [ NOMN ]
- Arrét alimentation orale ou [ NON O]
- Soutien nutritionnel ou [ NON ]
Nutrition parentérale ou [ NON O]

Nutrition entérale ou [ NON O
Gastrostomie ou [ NOM |

SNG oum [ NOM O

Achangerfousles........................

| PANSEMENT VOIE CENTRALE si pansement occlusif et non souillé

- PAC ] Aiguille a changer tous les ... jours
- KTsc/Pc/vo [ Pansement & changer tous les ... jours

| HYGIENE ET CONFORT  Respect de la dignité et des souhaits du patient et de sa famille

- Positionnement et mobilisation
Adaptée aux désirs et a I'état du patient
Kinésithérapie our [ NON  []
Psychomotricité ou [ NON [

- Changes / Toilette
Fréguence des changes et de la toilette 4 adapter aux besoins
Complétés si besoin par un massage de confort
Soins de bouche a adapter aux besains

Atteinte cutanée ou [ NON []
Soins cutanés spécifiques @ ...
- Elimination
Surveillance de la fréquence de |'élimination et du transit
Sonde vésicale ou [ NON [
Achangertousles................c.......
- Respiration
02 4 |la demande du patient
Aspirations nasales ou NON [
buccales ou [ NON []
trachéales ou [ NON [
Frequence minimale @..........ccooovviiiiiineiieeinas
Kinésithérapie respiratoire ou [ NON [

Cf procedure kinesithérapie en fin de vie

Les décisions prises et tracées sur cette fiche ne sont pas figées,
elles peuvent évoluer dans le temps.
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ANNEXE 4 : Evolution des naissances en fonction de I’age gestationnel au cours des

années

Année

22 SA

23 SA

24 SA

25SA

26 SA

2012

2014

2016

2011-17

112

159

SA : semaine d’aménorrhée
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ANNEXE 5 : Statut a la naissance en fonction de I’année de naissance

Année Total IMG MFIU Né-vivant
N n/N n/N n/N
(%) (%) (%)
2011 60 8/60 13/60 39/60
(13) (22) (65)
2012 53 4/53 20/53 29/53
(7) (38) (55)
2013 63 8/63 17/63 38/63
(13) (27) (60)
2014 75 11/75 23/75 41/75
(15) (31) (54)
2015 59 12/59 10/59 37/59
(20) (17) (63)
2016 66 6/66 8/66 52/66
(9) (12) (79)
2017 75 9/75 10/75 56/75
(12) (13) (75)
2011-2017 451 58/451 101/451 292/451
(13) (22) (65)

SA : semaine d’aménorrhée

IMG : interruption médicale de grossesse

MFIU : mort feetale in utéro

n : nombre de données positives

N : nombre de données disponibles totales par catégorie



ANNEXE 6 : Survie des enfants nés vivants en fonction des années

Année Total Accompagnement Déces Déces Survivant
né vivant Déchocage Réanimation
néonatal pédiatrique
N n/N n/N n/N n/N
(%) (%) (%) (%)
2011 39 2/39 1/39 13/39 23/39
(5) (3) (33) (59)
2012 29 5/29 0/29 10/29 14/29
(17) (35) (48)
2013 38 3/38 1/38 11/38 23/38
(8) (3) (29) (60)
2014 41 22/41 0/41 4/41 15/41
(54) (10) (36)
2015 37 6/37 1/37 11/37 19/37
(16) (3) (30) (51)
2016 52 8/52 2/52 15/52 27/52
(15) (4) (29) (52)
2017 56 10/56 0/56 19/56 27/56
(18) (34) (48)
2011-2017 292 56/292 5/292 83/292 148/292
(19) (2) (28) (51)

SA : semaine d’aménorrhée
n : nombre de données positives
N : nombre de données disponibles totales par catégorie
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ANNEXE 7 : Morbidité néonatale

Age Année Durée HIV LMPV DBP ROP ECUN Aucune
gestationnel hospitalisation  sévére sévere sévere sévere morbidité
(SA) (jours) sévere
n/N n/N n/N n/N n/N n/N
médiane[IQR] (%) (%) (%) (%) (%) (%)
24 2014 160 0/2 0/2 2/2 2/2 0/2 0/2
[151-169]
2016 156 0/1 0/1 1/1 0/1 0/1 0/2
2017 84 0/1 0/1 1/1 0/1 0/1 0/1
2014- 149 0/4 0/4 4/4 2/4 0/4 0/4
17 [128-162] (0) (0) (100) (50) (0) (0)
25 2011 108 0/1 0/1 0/1 0/1 0/1 1/1
(100)
2012 109 0/5 0/5 3/5 3/5 0/5 2/5
[69-113] (0) (0) (60) (60) (0) (40)
2013 107 1/12 0/12 8/12 4/12 1/12 2/12
[97.8-117] (8.3) (0) (66.7)  (33.3) (8.3) (16.7)
2014 103 0/5 1/5 3/5 1/5 0/5 1/5
[102-130] (0) (20) (60) (20) (0) (20)
2015 107 0/7 0/7 6/7 2/7 0/7 1/7
[100.5-125] (0) (0) (85.7)  (28.6) (0) (14.2)
2016 80 1/13 0/13 2/13 1/13 1/13 10/13
[79-100] (7.7) (0) (15.4) (7.7) (7.7) (76.9)
2017 96 0/7 0/7 3/7 2/7 2/7 3/7
[91-107] (0) (0) (42.9) (28.6) (28.6) (42.9)
2011- 103 2/50 1/50 25/50 13/50 4/50 20/50
17 [87-111] (4) (2) (50) (26) (8) (40)
26 2011 83 0/22 1/22 5/22 0/22 1/22 16/22
[70.5-90.8] (0) (4.5) (22.7) (0) (4.5) (72.7)
2012 114 1/9 0/9 5/9 2/9 2/9 3/9
[65-121] (11.1) (0) (55.6)  (22.2)  (22.2) (33.3)
2013 85 0/11 0/11 6/10 1/11 0/11 4/10
[77-96] (0) (0) (60) (9.1) (0) (40)
2014 90 1/8 0/8 3/8 2/8 0/8 4/8
[74.8-101.5] (12.5) (0) (37.5) (25) (0) (50)
2015 79 2/12 0/12 3/12 3/12 0/12 7/12
[69.8-92.3] (16.7) (0) (25) (25) (0) (58.3)
2016 88 1/13 0/13 4/13 0/13 1/13 9/13
[65-93] (7.7) (0) (30.8) (0) (7.7) (69.2)
2017 90 0/19 0/19 9/19 3/19 1/19 9/19
[82.5-112] (0) (0) (47.4)  (15.8) (5.3) (47.4)
2011- 86 5/94 1/94 35/93 11/94 5/94 52/93
17 [75-98] (5.3) (1.1) (37.6) (11.7)  (5.3) (55.9)
24-26 2011- 91 7/148 2/148 64/147 26/148 9/148 72/147
17 [79-108] (4.7) (1.4) (43.5) (17.6) (6.1) (49)

SA : semaine d’aménorrhée ; Médiane. Intervalle interquartile [Q1-Q3]
HIV : hémorragie intraventriculaire

LMPV : leucomalacie périventriculaire

DBP : dysplasie bronchopulmonaire

ROP : rétinopathie du prématuré

ECUN : entérocolite ulcéronécrosante
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ANNEXE 8 : Proposition de fiche de LAT en situation d’urgence (page 1/2)

CH U Entité d'application : Secteurs du CHU recevant des enfants
Emetteur : Equipe Ressource Régionale de Soins palliatifs

\\\D = Hépitaus de | Pédiatriques (ERRSPP)
Bordeaux Ind 101
Page :1/2

Fiche de décisions concertées — Soins raisonnables
Procédure d’urgence

Fiche n®

NOM et Prénom de I'enfant Date : ..... [

| Médecin(s) référent(s)

| Pathologie principale

| Comorbidités associées influengant le pronostic vital

Professionnels présents ou consultés pour la décision

- Membres de I'équipe :

- Consultant extérieur (si consulté)

| Decision de soins raisonnables

Pas de limitation des thérapeutiques

- Limitation des thérapeutiques

Arrét des therapeutiques

OO0 0 0O

- Pas de consensus d'equipe

[ informations obligatoires

Les décisions prises el tracées sur cette fiche ne sont pas figées,
elles peuvent évoluer dans le temps.

59



ANNEXE 8 : Proposition de fiche de LAT en situation d’urgence suite (page 2/2)

e
T

CH U Entité d'application : Secteurs du CHU recevant des enfants
Emetteur : Equipe Ressource Régionale de Soins palliatifs

Hipitauy de | Pédiatriques (ERRSPP)

Bordeaux

Ind 01
Page :2/2

Fiche de décisions concertées — Soins raisonnables

Procédure d’urgence

GUIDE DE SOINS
LORS DE LIMITATION OU ARRET DE THERAPEUTIQUES
Fiche n®
NOM et Prénom de I'enfant Date: ....[...[0......
EN CAS D'ARRET CARDIO-RESPIRATOIRE :
Compressions thoraciques oul ] NON []
EN CAS DE DETRESSE RESFPIRATOIRE :
02 | Adaptation FiO2 oul ] NON []
Ventilation BAVU oul ] NON []
VNI oul ] NON []
Intubation oul ] NON []
TRAITEMENTS
- Arrét de tous les traitements curatifs/spécifiques oul ] NON []
- Mise en place ou maintien des traitements spécifiques sans obstination déraisonnable .
Anticonvulsivant oul ] NON [] SANS OBJET [
Neurosédation oul ] NON [] SANS OBJET [
Remplissage oui] NON ] SANS OBJET[]
Amines ould NON [] SANS OBJET [
AULIES © it oud NON [ SANS OBJET [
- Mise en place des thérapeutiques de confort et traitements des symptémes :
Antibiothérapie Per os oul ] NON [] SANS OBJET [
1% ould NON [
Transfusion oul NON [] SANS OBJET [
AULFES it oul NON [
ould NON [
\ SOINS DE SUPPORT
| DOULEUR
- Evaluation de la douleur a chague passage soignant avec :
EDIN [l ECHELLE COMFORT B O

- Traitement de la douleur selon les prescriptions médicales

| INVESTIGATIONS

Maintien de I'observation soignante permettant de dépister les symptomes
Reéalisation d'examens complémentaires biologiques et radiologiques sans obstination

déraisonnable oul ]
Maintien de la prise des parametres oul ]

NON [
NON []

Les décisions prises ef fracées sur cette fiche ne sont pas figées,
elles peuvent évoluer dans le temps.
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ANNEXE 9 : Proposition de fiche de décisions concertées et soins raisonnables en
Néonatologie (page 1/4)

CH U Entité d'application : Secteurs du CHU recevant des enfants
Emetteur : Equipe Ressource Régionale de Soins palliatifs

N
\\\[3 = Hépitaus de | Pediatriques (ERRSPP)

Bordeaux Ind 01
Page :1/4
Fiche de décisions concertées — Soins raisonnables
Ncéonatologie
Fiche n®
NOM et Prénom de I'enfant Date: ....[....0......

| Médecin(s) référent(s)

| Pathologie principale

| Comorbidités associées influengant le pronostic vital

| Professionnels presents ou consultés pour la decision

- Membres de I'équipe :

- Consultant extérieur

| Decision de soins raisonnables

- Pas de limitation des thérapeutiques
- Limitation des thérapeutiques

- Arrét des thérapeutiques

OO0 0 O

- Pas de consensus d'équipe

[ informations obligatoires

Les décisions prises el fracées sur cette fiche ne sont pas figées,
elles peuvent évoluer dans le temps.
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ANNEXE 9 : Proposition de fiche de décisions concertées et soins raisonnables en
Néonatologie — suite (page 2/4)

CH U Entité d'application : Secteurs du CHU recevant des enfants

N Emetteur : Equipe Ressource Régionale de Soins palliatifs
\\5 = Hépitaus de | Pédiatriques (ERRSPP)
Bordeaux Ind - 01
Page :2/4
Fiche de décisions concertées — Soins raisonnables

Neéonatologie

| Période anténatale

Projet de vie de I'enfant : avis des parents

Informations relatives a la décision

Personnes rencontrées : Mere O Date .../ ...
Pere | Date .../ ....\....
Autre N Date ...J....[0...

- Soignants presents :

- Informations données :

- Positionnement :
- Pére - Mére
Acceptation O Acceptation ]
Opposition Il Opposition |
Résignation Il Résignation |
Autre J Autre ]

O informations obligatoires

Les décisions prises et tracées sur cette fiche ne sont pas figées,
elles peuvent évoluer dans le temps.




ANNEXE 9 : Proposition de fiche de décisions concertées et soins raisonnables en
Néonatologie — suite (page 3/4)

CH U Entité d'application : Secteurs du CHU recevant des enfants

"""Q-\ = Emgttgur : Equipe Ressource Régionale de Soins palliatifs
\D Hipitaus de [ Pediatrigues (ERRSPP)
Bordeaux Ind - 01
Page :3/4
Fiche de décisions concertées — Soins raisonnables
Néonatologie
GUIDE DE SOINS
LORS DE LIMITATION OU ARRET DE THERAPEUTIQUES
Fiche n®
NOM et Prénom de I'enfant Date: ... ...0......
EN CAS D'ARRET CARDIO-RESPIRATOIRE :
Compressions thoraciques oul [] NON []
EN CAS DE DETRESSE RESPIRATOIRE :
02 / Adaptation FiO2 oul ] NON [
entilation BAVU oul NON []
VNI oul ] NON []
Intubation oul NON [
| TRAITEMENTS
- Arrét de tous les traitements curatifs/spécifiques oul ] NON []
Mise en place ou maintien des traitements spécifiques sans obstination déraisonnable :
Anticonvulsivant oul ] NON [ SANS OBJET []
Neurosédation oul ] NON [] SANS OBJET [
Remplissage oul ] NON [] SANS OBJET [
Amines oul ] NON [] SANS OBJET []
BIUTFES T oot ca s riaaas oul ] NON [] SANS OBJET []
- Mise en place des therapeutiques de confort et traitements des symptomes :
Antibiothérapie Per os oul ] NON [] SANS OBJET []
[\ oul ] NON []
Transfusion oul ] NON [] SANS OBJET [
AUTES © ..o oui] NON []
oul [ NON []

| INVESTIGATIONS

- Maintien de I'observation soignante permettant de dépister les symptémes

- Réalisation d'examens complémentaires biologiques et radiclogiques sans obstination
déraisonnable oul ] NON []

- Maintien de la prise des paramétres oul NON []

Examens complémentaires a venir

Les décisions prises et tracees sur cette fiche ne sont pas figees,
elles peuvent évoluer dans le temps.



ANNEXE 9 : Proposition de fiche de décisions concertées et soins raisonnables en
Néonatologie — suite (page 4/4)

CH U Entité d'application : Secteurs du CHU recevant des enfants

NN Emetteur : Equipe Ressource Régionale de Soins palliatifs
\\D ~ J\ Henitau de | Pédiatriques (ERRSPP)

Bordeaux Ind : 01

| DOULEUR

- Evaluation de la douleur a chaque passage soignant avec :
EDIN | i ECHELLE COMFORT B O

AUTRES...........ccovee [
- Traitement de la douleur selon les prescriptions médicales

| NUTRITION ET HYDRATATION
- Alimentation plaisir / tétées au sein ou O NON O
- Arrét alimentation orale ou [ NON O
- Soutien nutritionnel ou [ NON O
Nutrition parentérale ou [ NON O
Nutrition entérale ou [ NON O
SNG oul O NON O

A changertousles........................

| PANSEMENT VOIE CENTRALE si pansement occlusif et non souillé

| - KTSC/PC/VO [l Pansement a changer tous les ... jours

[ HYGIENE ET CONFORT  Respect de la dignité et des souhaits du patient et de sa famille

- Positionnement et mobilisation
Adapté aux désirs et a I'état du patient
Kinésithérapie ou O NON [
Psychomotricité ou [ NON [

- Changes / Toilette
Fréquence des changes et de la toilette a adapter aux besoins
Complétés si besoin par un massage de confort
Soins de bouche a adapter aux besoins
Atteinte cutanée ou [ NON [
Soins cutanés specifiques © ..........oovviiiiiiiiieiei

- Elimination
Surveillance de la fréquence de I'élimination et du transit
Sonde vésicale our [ NON [
A changertousles........................
- Respiration
02 a la demande du patient
Aspirations  nasales ou [ NON [
buccales ou [ NON [
trachéales ou [ NON [

Les décisions prises et tracées sur cette fiche ne sont pas figées,
elles peuvent évoluer dans le temps.



Serment d’Hippocrate.

Au moment d’étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidéle aux lois de

I’honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses

éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination
selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies,
vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai

pas usage de mes connaissances contre les lois de I’humanité.

J’informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences. Je
ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances pour

forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a I’indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas

influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admise dans I’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Regue a
I’intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a

corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne

provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai I’indépendance nécessaire a I’accomplissement de ma mission. Je n’entreprendrai
rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au

mieux les services qui me seront demandés.
J’apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu’a leurs familles dans 1’adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses ; que

je sois déshonorée et méprisée si J’y manque.
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