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BOUBLI Léon (PU-PH) Surnombre
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MALADIES INFECTIEUSES ; MALADIES TROPICALES 4503 LEONETTI Georges (PU-PH)

PELISSIER-ALICOT Anne-Laure (PU-PH)

PIERCECCHI-MARTI Marie-Dominique (PU-PH)
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« – Les gens ont des étoiles qui ne sont pas les mêmes. Pour les uns, qui voyagent, les étoiles 

sont des guides. Pour d’autres elles ne sont rien que de petites lumières. Pour d’autres, qui 

sont savants, elles sont des problèmes. Pour mon businessman elles étaient de l’or. Mais 

toutes ces étoiles-là se taisent. Toi, tu auras des étoiles comme personne n’en a... 

– Que veux-tu dire ?  

– Quand tu regarderas le ciel, la nuit, puisque j’habiterai dans l’une d’elles, puisque je rirai 

dans l’une d’elles, alors ce sera pour toi comme si riaient toutes les étoiles. Tu auras, toi, des 

étoiles qui savent rire !  

– Et il rit encore. 

– Et quand tu seras consolé (on se console toujours) tu seras content de m’avoir connu. Tu 

seras toujours mon ami. Tu auras envie de rire avec moi. Et tu ouvriras parfois ta fenêtre, 

comme ça, pour le plaisir... Et tes amis seront bien étonnés de te voir rire en regardant le 

ciel. Alors tu leur diras : « Oui, les étoiles, ça me fait toujours rire ! » Et ils te croiront fou. Je 

t’aurai joué un bien vilain tour... 

Et il rit encore. 

– Ce sera comme si je t’avais donné, au lieu d’étoiles, des tas de petits grelots qui savent 

rire... » 

Le Petit Prince, Antoine de Saint-Exupéry. 
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ABREVIATIONS UTILISEES 

 

NHA : nutrition et hydratation artificielles 

EAPC : European Association of Palliative Care 

HAS : Haute Autorité de Santé 

LAT : limitation ou arrêt de traitements  

Loi CL : loi Claeys-Leonetti 

SFAP : Société Française d’Accompagnement et de soins Palliatifs 

SPCMD : sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès 
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RESUME 

 

INTRODUCTION : La loi Claeys-Leonetti (CL) a instauré le droit d’accéder à une 

sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès (SPCMD) en fin de vie. L’objectif de 

cette étude était d’évaluer les opinions des médecins impliqués dans la fin de vie chez l’enfant 

en France. 

METHODE : Une enquête d’opinion nationale a été envoyée par mail en Février 2020 

à des pédiatres et internes de pédiatrie concernant 4 cas cliniques hypothétiques. Les 

thématiques explorées étaient : la notion de fin de vie, la différence entre SPCMD et 

euthanasie, la procédure collégiale, les situations d’application de la loi, et la place de l’avis 

des parents et de l’enfant. 

RESULTATS : L’analyse a inclus 391 réponses. Les médecins identifiaient les 

situations de fin de vie par la dépendance à des thérapeutiques agressives ou dans le cas d’une 

pathologie oncologique incurable. Ils différenciaient la SPCMD de l’euthanasie et les principes 

de la procédure collégiale étaient connus de la majorité. La SPCMD faisait débat dans les fins 

de vie prolongées, les situations à risque de survie avec un handicap lourd au décours d’une 

réanimation et dans le cas d’une souffrance psycho-existentielle isolée. Selon eux, les 

adolescents devraient pouvoir accéder à une autonomie décisionnelle, et l’opposition des 

parents ne devrait pas remettre en cause une décision de SPCMD, sauf en cas de désaccord 

dans l’équipe ou de situation en dehors du cadre légal strict. 

CONCLUSION : Nos résultats montrent que la loi CL n’est pas toujours interprétée 

et appliquée de la même façon par tous les médecins impliqués dans la fin de vie chez l’enfant 

en France. Une meilleure formation des soignants et l’élaboration de recommandations 

spécifiques à la pédiatrie pourraient permettre de faciliter son application.  
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1 INTRODUCTION  

1.1 Contexte 

Les progrès médicaux de ces dernières décennies ont amené les sociétés à s’interroger 

sur le bien-fondé de certaines thérapeutiques agressives n’ayant d’autre but que le seul 

maintien artificiel de la vie. 

En France, la notion d’obstination déraisonnable est introduite par la loi Leonetti du 22 

Avril 2005 (1) relative aux droits des malades et à la fin de vie. Cette loi a mis en place une 

procédure collégiale et transparente de limitation ou d’arrêt de traitements impliquant le 

patient et ses proches par la rédaction de directives anticipées et la désignation de la personne 

de confiance. La loi permet également aux médecins d’administrer des médicaments ayant 

pour objectif de soulager le patient en fin de vie de toute souffrance, y compris au risque 

d’écourter sa vie (principe du « double effet »), tout en leur interdisant de provoquer 

délibérément la mort. 

Cette approche d’accompagnement a été préférée en France plutôt que la légalisation 

d’une démarche active mettant fin à la vie. Mais la loi Leonetti est restée peu connue et peu 

appliquée (2). Elle a de plus montré ses limites à encadrer certaines situations complexes 

donnant lieu à des procédures judiciaires médiatisées et relançant le débat public sur 

l’euthanasie (3). Ainsi, en Octobre 2014 un sondage IFOP révélait que 96% des français se 

disaient favorables à sa légalisation (4). En outre, certains patients allaient jusqu’à se rendre 

dans les pays européens où l’euthanasie ou le suicide assisté ont été légalisés afin de 

contourner la loi française. 

C’est pourquoi une commission parlementaire a donné naissance, après 3 ans et demi 

de débats, à la nouvelle loi du 2 Février 2016 dite Claeys-Leonetti (CL) (5) créant de nouveaux 

droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. Cette loi instaure le droit 

d’accéder à une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès (SPCMD), 

systématiquement associée à l’arrêt de tout traitement maintenant artificiellement en vie, 

dans le but d’éviter toute souffrance et de ne pas subir d’obstination déraisonnable en fin de 

vie. La nutrition et l’hydratation artificielles (NHA) sont désormais clairement définies comme 

des traitements qui peuvent, à ce titre, être arrêtés, mettant fin à une controverse née de la 

loi de 2005. 
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La SPCMD peut être mise en œuvre à la demande du patient, lorsque son pronostic 

vital est engagé à court terme et qu’il présente une souffrance réfractaire aux traitements ou 

pour prévenir la survenue d’une telle souffrance lorsqu’il fait le choix d’arrêter un traitement 

de maintien en vie.  

Mais c’est dans le cas où le patient n’est pas apte à exprimer sa volonté que la question 

de la mise en œuvre de la SPCMD peut s’avérer plus délicate. Le médecin doit la mettre en 

place lorsqu’il arrête un traitement de maintien en vie au titre du refus de l’obstination 

déraisonnable et à l’issue de la procédure collégiale. La loi CL renforce l’autonomie 

décisionnelle des patients en donnant un caractère juridiquement contraignant aux directives 

anticipées et en consolidant le poids de la personne de confiance, son témoignage prévalant 

sur tout autre témoignage. La responsabilité de la décision de mise en œuvre de la sédation 

et d’arrêt des traitements revient toutefois au médecin en charge du malade, ce qui permet 

d’éviter tout transfert de responsabilité sur la famille ou les proches et de ne pas les exposer 

à un risque de culpabilité. Mais ces dispositions relatives à la personne de confiance et aux 

directives anticipées ne sont pas applicables aux patients mineurs.  

La nouvelle loi CL, se voulant universelle et applicable à tous les patients, ne prévoit 

aucun dispositif particulier en ce qui concerne les enfants. En outre, les recommandations de 

la HAS et de la SFAP sur la SPCMD ne concernent que les enfants ayant la maturité et la 

capacité de discernement suffisantes pour « demander » d’éviter toute souffrance ou un arrêt 

des traitements et les dernières recommandations concernant la sédation palliative chez 

l’enfant datent d’avant la loi CL (6,7). La fin de vie chez l’enfant, ainsi dénuée de cadre 

juridique et de recommandations spécifiques, donne lieu à des situations complexes tant sur 

le plan éthique que légal, qui sont parfois portées de manière préjudiciable devant les 

tribunaux et les médias.  

1.2 Objectifs de la thèse 

L’objectif principal de cette étude était d’évaluer les opinions des médecins impliqués 

dans la fin de vie chez l’enfant en France concernant la SPCMD et l’application de la loi Claeys-

Leonetti à l’aide de 4 cas cliniques hypothétiques. 

L’objectif secondaire était d’identifier si certaines caractéristiques des médecins 

influençaient leurs opinions.
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2 METHODES 

2.1 Schéma de l’étude 

Il s’agissait d’une étude descriptive, prospective et multicentrique sous la forme d’une 

enquête d’opinion nationale envoyée par mail le 30 Janvier 2020 via des listes de diffusions 

visant des médecins particulièrement confrontés à la fin de vie chez l’enfant comprenant des 

neuropédiatres, des cardiopédiatres, des oncopédiatres, des réanimateurs pédiatriques et 

néonatals, ainsi que des médecins spécialistes en soins palliatifs pédiatriques. L’enquête a 

parallèlement été envoyée aux internes de pédiatrie via les associations nationales et locales. 

Trois relances ont été envoyées à J7, J14 et J21 du premier envoi. Les réponses ont été 

recueillies jusqu’au 1er Mars 2020.  

Les médecins destinataires étaient invités à renseigner un questionnaire en ligne via 

l’application Google Form®. Une lettre d’information était jointe précisant l’objet de l’étude 

et garantissant l’anonymat des participants (Annexe 1). Les répondants pouvaient cependant 

fournir leur adresse e-mail s’ils le souhaitaient afin de recevoir les résultats. Ces adresses ont 

été séparées du fichier de données avant toute analyse. Les médecins ayant reçu le mail 

d’invitation de participation à l’enquête étaient invités à le partager autour d’eux auprès des 

médecins impliqués dans la fin de vie chez l’enfant.  

Nous avons exclu les répondants qui n’étaient pas médecins. 

2.2 Le questionnaire 

Le questionnaire a été conçu dans le but d’explorer spécifiquement les problématiques 

auxquelles sont confrontés les médecins faisant face à des enfants en situation de fin de vie 

ou à risque de handicap lourd. Après sa création, il a été soumis à révision par un Professeur 

des Universités en Pédiatrie spécialisé en neuropédiatrie, un Maître de Conférences des 

Universités en Pédiatrie spécialisé en néonatologie, un médecin pédiatre pratiquant en 

oncologie et en soins palliatifs pédiatriques, un médecin pédiatre travaillant en centre de prise 

en charge du polyhandicap et docteur en éthique médicale, ainsi qu’à un Professeur des 

Universités en Philosophie, spécialisé en éthique médicale. 

Enfin, le questionnaire final, disponible en Annexe 2, a été testé par un panel de 10 

médecins avant sa diffusion afin de garantir une bonne compréhension.  
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Il comprenait deux types de questions :  

- Des questions concernant le répondant : 

o Profession 

o Spécialité 

o Ancienneté 

o Lieux et services d’exercice 

o Sexe 

o Croyance religieuse 

o Formation en éthique 

o Formation en soins palliatifs et aux situations de fin de vie chez l’enfant 

o Connaissance estimée de la loi CL 

o Sentiment de respecter la loi CL 

o Difficulté ressentie dans les situations de fin de vie chez l’enfant 

o Fréquence à laquelle il est confronté au décès d’un enfant 

o Fréquence à laquelle il participe à des réunions formalisées de concertation dans le 

cadre de décision de LAT 

- Des questions concernant quatre cas cliniques hypothétiques évolutifs :  

o Cas clinique 1 : encéphalopathie anoxo-ischémique chez un nouveau-né. 

▪ Situation n°1 : état stabilisé à une semaine de vie, chez une enfant intubée et 

ventilée, ne présentant pas de déglutition ni d’archaïsmes, avec des mouvements 

anormaux et une hypertonie, ainsi que des lésions étendues de la substance grise 

et du tronc cérébral à l’imagerie. 

▪ Situation n°2 : à 1 mois de vie chez une enfant extubée autonome sur le plan 

respiratoire, ne présentant pas de succion ni de poursuite oculaire, toujours 

hypertonique et nourrie par voie entérale. 

 

o Cas clinique 2 : adrénoleucodystrophie liée à l’X chez un enfant de 6 ans. 

▪ Situation n°1 : évolution lentement progressive de la maladie chez un enfant 

tétraplégique, sans interaction, nourri par voie entérale, hospitalisé pour répit 

parental, restant très inconfortable. 
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▪ Situation n°2 : dégradation respiratoire aiguë sur une pneumopathie infectieuse 

pouvant nécessiter prochainement un support respiratoire.  

 

o Cas clinique 3 : traumatisme crânien grave chez un enfant de 6 ans.  

▪ Etat stable à 3 mois d’évolution chez un enfant trachéotomisé sans support 

ventilatoire, n’ayant aucune interaction, nourri par voie entérale, avec des lésions 

d’hydrocéphalie, du tronc cérébral et une dédifférenciation substance 

blanche/substance grise à l’imagerie. 

 

o Cas clinique 4 : ostéosarcome multi métastatique incurable chez un adolescent de 16 ans. 

▪ Situation n°1 : état relativement stable chez un enfant vivant à domicile, nourri par 

voie parentérale, se déplaçant en fauteuil roulant. 

▪ Situation n°2 : dégradation aigue sur carcinose péritonéale et alitement constant. 

Les opinions des médecins concernant la fin de vie chez l’enfant étaient explorées dans les 

cas cliniques à l’aide de questions à choix multiples de type échelle de Likert à 4 points 

concernant les problématiques suivantes : 

- Les situations considérées comme une fin de vie 

- La différence entre la SPCMD et l’euthanasie 

- Le déroulement de la procédure collégiale 

- Les situations d’application de la loi CL 

- La place de l’avis des parents et de l’enfant dans le processus décisionnel  

Pour faciliter l’interprétation des résultats, les réponses « Plutôt d’accord » et « Tout à 

fait d’accord » étaient regroupées en « D’accord », « Plutôt pas d’accord » et « Pas du tout 

d’accord » en « Pas d’accord ». 

De la même manière pour les questions de fréquence, « Plusieurs fois par mois » et 

« Plusieurs fois par an » étaient regroupées en « Souvent », « Une fois par an » et 

« Exceptionnellement ou jamais » en « Rarement » 

Les réponses « Très bonne » ou « Correcte » étaient regroupées en « Bonne », et les 

réponses « Médiocre » ou « Très mauvaise » en « Mauvaise ».  
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Pour la question concernant la difficulté ressentie face à des situations de fin de vie 

chez l’enfant sur une échelle de 1 à 4, les réponses « 1 » et « 2 » étaient regroupées en « Peu 

en difficulté » et les réponses « 3 » et « 4 » en « Très en difficulté ». 

2.3 Ethique 

Cette étude n’entre pas dans le cadre juridique des recherches impliquant la personne 

humaine, aucune donnée concernant des patients n’ayant été collectée. Le questionnaire 

était anonyme, et le fait d’y répondre équivalait à un consentement à la participation. Il n’y a 

donc pas eu lieu de présenter le protocole de recherche à un Comité de Protection des 

Personnes. 

2.4 Analyse statistique 

Les données collectées dans le questionnaire ont été retranscrites dans un tableur Excel®. 

Elles sont exclusivement qualitatives et exprimées en pourcentages.  

L'analyse a été réalisée à l'aide du logiciel SPSS version 20.0 (SPSS Inc., Chicago, IL, USA). 

Les groupes ont été comparés entre eux par un test bilatéral du χ2 ou de Fisher lorsque les 

effectifs étaient inférieurs à 5. Une différence était considérée comme statistiquement 

significative lorsque le p était inférieur à 0,05. 
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3 RESULTATS 

Sur la période de disponibilité du questionnaire en ligne, 396 personnes ont répondu. Cinq 

répondants ont été exclus car n’étaient pas identifiables en tant que médecins (1 infirmière, 

1 psychologue, 1 cadre de santé, 1 auxiliaire de puériculture et une personne ayant répondu 

« d » à la question « Quelle profession exercez-vous ? »). L’analyse a porté sur 391 réponses.  

Les résultats sont présentés sous forme de tableaux détaillants les pourcentages de 

médecins qui étaient d’accord avec les propositions de manière globale puis en fonction de 

leurs caractéristiques. Seuls les résultats statistiquement significatifs sont présentés 

concernant les réponses en fonction des caractéristiques des participants.  

Le taux de non réponse aux questions facultatives a varié de 0 à 4,9%. Seuls les taux de 

non répondants supérieurs à 3% du total sont détaillés (dans ce cas, seules les catégories de 

non répondants les plus importantes sont précisées). 

3.1 Caractéristiques des répondants 

Le Tableau 1 montre les caractéristiques principales des répondants.  

Parmi les médecins ayant répondu au questionnaire, 84,4% déclaraient être souvent 

confrontés au décès d’un enfant, 68,8% participaient fréquemment à des réunions 

formalisées de concertation dans le cadre de décision de LAT, 68,5% estimaient avoir une 

bonne connaissance de la loi CL, 94,9% avaient le sentiment de respecter les termes de la loi 

CL, et 65,2% se sentaient peu en difficulté face aux situations de fin de vie chez l’enfant.  
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Tableau 1 - Caractéristiques des répondants 

 n (%) 
Profession   

Médecins thésés depuis moins de 15 ans 161 (41,2 %) 
Médecins thésés depuis plus de 15 ans 72 (18,4 %) 
Internes 158 (40,4 %) 

Lieu d'exercice  
Centre Hospitalier Universitaire 332 (84,9 %) 
Centre Hospitalier Général 42 (10,7 %) 
Clinique ou Hôpital privé 7 (1,8 %) 
Cabinet libéral 7 (1,8 %) 
Autres† 15 (3,8 %) 

Activité régulière dans les services  
Réanimation néonatale 163 (41,7%) 
Réanimation pédiatrique polyvalente 194 (49,6%) 
Réanimation cardiopédiatrique 42 (10,7%) 
Neurologie pédiatrique 74 (18,9%) 
Oncologie pédiatrique 83 (21,2%) 

Autres caractéristiques  
Sexe masculin 97 (24,8 %) 
Sexe féminin 294 (75,2 %) 
Croyance religieuse 128 (32,7 %) 
Formation en éthique 93 (23,8 %) 
Formation en soins palliatifs 100 (25,6 %) 

† 4 Equipes Régionales Ressources en Soins Palliatifs Pédiatriques, 1 
Hospitalisation A Domicile, 1 centre de santé, 1 ONG, 1 SAMU, 2 CAMPS, 1 
MDPH, 1 CHT POM, 2 Centres de Lutte contre le Cancer, 1 PSPH 
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3.2 Réponses concernant les situations considérées comme une fin de 

vie 

Le Tableau 2 présente les pourcentages des répondants qui estimaient l’enfant en fin de 

vie dans les différentes situations cliniques. 

o Cas clinique 1 : encéphalopathie anoxo-ischémique chez un nouveau-né.

▪ Situation n°1

Lorsque l’enfant était encore intubée, 63,4% des répondants l’estimaient en fin de vie, 

les médecins formés en soins palliatifs pédiatriques significativement moins que les autres. 

▪ Situation n°2

Une fois extubée, 45% des participants considéraient que l’enfant était en fin de vie et non 

en situation de handicap. Cette opinion était significativement moins marquée chez les 

médecins qui déclaraient avoir une croyance religieuse, à l’inverse de ceux participant 

fréquemment à des réunions de concertation dans le cadre de LAT. 

o Cas clinique 2 : adrénoleucodystrophie liée à l’X chez un enfant de 6 ans.

▪ Situation n°1

Alors que l’enfant était hospitalisé pour répit parental et inconfortable, 40,4% des 

médecins interrogés considéraient que la situation relevait d’une fin de vie, les internes et les 

médecins exerçant en oncologie pédiatrique significativement moins que les autres. 

o Cas clinique 3 : traumatisme crânien grave chez un enfant de 6 ans.

Trente-trois pourcents des répondants estimaient que l’enfant était en fin de vie. Cette 

opinion était significativement moins importante chez les médecins formés en soins palliatifs 

pédiatriques. 

o Cas clinique 4 : ostéosarcome multi métastatique incurable chez un adolescent de 16 ans.

▪ Situation n°1

L’adolescent était considéré en fin de vie par 77% des participants. Les jeunes 

médecins et internes significativement plus que les autres, à l’inverse des médecins exerçant 

en oncologie pédiatrique.
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3.3 Réponses concernant la différence entre SPCMD et euthanasie 

Le Tableau 3 présente les pourcentages des médecins qui étaient d’accord avec les 

propositions en italique dans les différentes situations cliniques.  

o Cas clinique 1 : encéphalopathie anoxo-ischémique chez un nouveau-né.

▪ Situation n°2 : « Il [un collègue] estime que dans cette situation [de handicap] la

SPCMD équivaut à une euthanasie »

Dans cette situation, 33,8% des médecins interrogés assimilaient la SPCMD à une 

euthanasie. Ces résultats étaient significativement plus marqués chez les médecins croyants, 

à l’inverse de ceux qui déclaraient se sentir peu en difficulté face aux situations de fin de vie 

chez l’enfant, et de ceux qui participaient fréquemment à des réunions de concertation dans 

le cadre de LAT. 

o Cas clinique 4 : ostéosarcome multi métastatique incurable chez un adolescent de 16 ans.

▪ Situation n°2 : « Le médecin explique aux parents que l’intentionnalité du médecin

quand il instaure une SPCMD est de soulager et non pas de provoquer la mort et

qu’en cela elle est fondamentalement différente de l’euthanasie »

A la fin du questionnaire, 91,8% des répondants étaient d’accord avec cette affirmation. 

Aucune différence statistiquement significative n’a été mise en évidence dans les réponses en 

fonction des caractéristiques des répondants. 
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Tableau 3 - Réponses concernant la différence avec l'euthanasie 

Tableau 3 

 
 
 
  

CC1 - S2 : SPCMD 
équivaut à une 
euthanasie en cas de 
situation de handicap 

CC4 - S2 : SPCMD 
fondamentalement 
différente de 
l'euthanasie par 
l’intentionnalité 

% total des médecins d'accord 33,8% 91,8% 

% des croyants 
% des non croyants 
% des NSR sur leur croyance 
p value 

44,4% 
29,4% 
28,1%  

p = 0,013 

NS 

% des médecins peu en difficulté  
% des autres médecins 
p value 

29,6% 
42,9%  

p = 0,009 
NS 

% des médecins participant fréquemment à des RC 
% des autres médecins 
p value 

30,1% 
43,3%                  

p = 0,011 
NS 

SPCMD = sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès, NSR = ne souhaitant pas répondre, CC = cas 
clinique, S = situation, NS = non significatif, RC = réunions collégiales 
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3.4 Réponses concernant le déroulement de la procédure collégiale 

Le Tableau 4 montre les pourcentages des médecins qui étaient d’accord avec les 

propositions en italique dans les différentes situations cliniques.  

o Cas clinique 1 : encéphalopathie anoxo-ischémique chez un nouveau-né. 

▪ Situation n°1 : « Les parents de Louise souhaitent participer à la réunion 

pluridisciplinaire. » 

Parmi les médecins interrogés, 38,4% acceptaient la présence des parents à la réunion 

collégiale.  Cette opinion était significativement plus marquée chez les médecins thésés depuis 

plus de 15 ans. 

▪ Situation n°1 : « Les parents n’assistent finalement pas à la réunion. Pensez-vous 

qu’il faille les consulter sur les différentes hypothèses d’orientation des soins avant 

la réunion de la procédure collégiale ? » 

La consultation des parents avant la réunion collégiale était nécessaire pour 88,2% des 

répondants. Aucune différence statistiquement significative n’a été mise en évidence dans les 

réponses en fonction des caractéristiques des répondants.  

▪ Situation n°2 : « Un autre collègue estime que puisqu’il n’y a pas de consensus dans 

l’équipe de soins, il n’est pas envisageable de prendre une décision de LAT malgré 

la demande des parents. » 

Quarante-trois pourcents des participants étaient d’accord avec cette affirmation. Les 

médecins fréquemment confrontés au décès d’un enfant significativement plus que les autres, 

tout comme ceux travaillant régulièrement en réanimation néonatale. 

o Cas clinique 2 : adrénoleucodystrophie liée à l’X chez un enfant de 6 ans. 

▪ Situation n°2 : « D’après-vous, cette situation justifie-t-elle une réunion de 

concertation pour la suite des soins ? »  

Quatre-vingt-dix-neuf pourcents des médecins interrogés estimaient que l’éventualité 

d’un support respiratoire justifiait l’organisation d’une réunion collégiale. 

o Cas clinique 3 : traumatisme crânien grave chez un enfant de 6 ans.  

▪ « Pensez-vous qu’à ce stade une procédure collégiale soit nécessaire ? »  
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La pose d’une gastrostomie sous anesthésie générale justifiait l’organisation d’une réunion 

collégiale pour 90,3% des répondants. Ces résultats étaient significativement moins marqués 

chez les médecins les plus expérimentés. 

▪ « Il est proposé qu’un médecin extérieur au service soit présent au titre de médecin

consultant »

Parmi les médecins interrogés, 98,5% étaient favorables à la participation d’un 

médecin consultant extérieur au service, les médecins fréquemment confrontés au décès d’un 

enfant significativement plus que les autres. 
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3.5 Réponses concernant les situations d’application de la loi CL 

Le Tableau 5 montre les pourcentages des médecins qui étaient d’accord avec les 

propositions de LAT et/ou de SPCMD et qui les pensaient en accord avec la loi dans le cas 

clinique 1 (encéphalopathie anoxo-ischémique chez un nouveau-né). 

▪ Situation n°1

Parmi les médecins interrogés, 85,4% étaient favorables à l’extubation de l’enfant et 

81,3 % pensaient cette proposition en accord avec la loi CL, les internes significativement plus 

que les autres. Les médecins formés en soins palliatifs pédiatriques étaient significativement 

moins favorables à cette éventualité et à la considérer en accord avec la loi.  

▪ Situation n°2

Une fois l’enfant extubée, 67% des participants pensaient légal l’arrêt de l’alimentation 

entérale et 58,6% acceptaient sa mise en place à la demande des parents. Les médecins non 

croyants y consentaient significativement plus souvent, tout comme les médecins thésés 

depuis moins de 15 ans, ceux fréquemment confrontés au décès d’un enfant et ceux 

participant fréquemment à des réunions de concertation dans le cadre de LAT. Les internes et 

les médecins exerçant en oncologie pédiatrique considéraient significativement moins cette 

LAT comme conforme à la loi, à l’inverse des médecins se sentant peu en difficulté face aux 

situations de fin de vie chez l’enfant, de ceux participant fréquemment à des réunions de 

concertation dans le cadre de LAT, et de ceux exerçant en réanimation pédiatrique 

polyvalente. 

Dans le cas d’un arrêt de la nutrition entérale, 72,6% des répondants acceptaient 

d’associer une SPCMD et 70,8% estimaient que cette proposition entrait dans le cadre de la 

loi CL. Les croyants y consentaient significativement moins souvent que les autres, à l’inverse 

des médecins se sentant peu en difficulté face aux situations de fin de vie chez l’enfant. Les 

internes et les croyants considéraient significativement moins souvent légale la SPCMD dans 

cette situation.
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Le Tableau 6 représente les pourcentages des médecins qui étaient d’accord avec les 

propositions de LAT et/ou de SPCMD et qui les pensaient en accord avec la loi dans le cas 

clinique 2 (adrénoleucodystrophie liée à l’X chez un enfant de 6 ans). 

▪ Situation n°1

Parmi les médecins interrogés, 50,4% étaient en faveur d’une LAT avec mise en place d’une 

SPCMD et 46% les pensaient en accord avec la loi CL. Les médecins formés en soins palliatifs 

et exerçant en oncologie pédiatrique étaient plus significativement contre cette proposition. 

Les médecins les plus expérimentés et ceux se sentant peu en difficulté face aux situations de 

fin de vie chez l’enfant les considéraient légales significativement plus que les autres, à 

l’inverse des médecins exerçant en oncologie pédiatrique. 

▪ Situation n°2

Alors qu’une décision de LAT avait été prise de manière collégiale (pas d’admission en 

réanimation ni d’oxygène), 71,9% des répondants étaient favorables à la mise en place d’une 

SPCMD et 72,9% la pensaient conforme à la loi CL, significativement plus les jeunes médecins 

et les femmes. Les médecins ayant reçu une formation en soins palliatifs étaient plus 

significativement contre cette proposition et l’estimaient significativement moins souvent 

légale, à l’instar des médecins exerçant en neurologie pédiatrique.  

Lorsqu’elle était suggérée par un collègue, 73,4% des médecins interrogés estimaient 

qu’une sédation proportionnée était suffisante pour soulager l’enfant. Cette tendance était 

significativement plus marquée chez les croyants et les médecins qui ne souhaitaient pas 

répondre sur leur croyance religieuse, ainsi que chez les médecins formés en soins palliatifs et 

participant fréquemment à des réunions de concertation dans le cadre de LAT.  

Enfin, 93,4% des participants acceptaient la mise en place de la SPCMD à domicile.
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Le Tableau 7 représente les pourcentages des médecins qui étaient d’accord avec les 

propositions en italique dans le cas clinique 3 (traumatisme crânien grave chez un enfant de 

6 ans).  

▪ « Considérez-vous que ce geste [pose d’une gastrostomie] sous anesthésie générale

soit de l’obstination déraisonnable ? »

Ce geste relevait d’une obstination déraisonnable pour 41,2% des participants. Cette 

proportion était significativement plus importante chez les médecins exerçant en réanimation 

néonatale et en réanimation cardiopédiatrique. 

▪ « Le médecin consultant souligne qu’il existe toujours un petit doute sur l’évolution

neurologique. Cette incertitude vous parait-elle un élément bloquant pour mettre

en place un arrêt de traitement ? »

L’incertitude évolutive constituait un élément bloquant pour 57,8% des répondants, les 

médecins participant fréquemment à des réunions de concertation dans le cadre de LAT 

étaient significativement moins de cet avis.  

▪ « Plusieurs soignants considèrent que dans cette situation la dignité du patient

n’est pas respectée et qu’il faut le « laisser tranquille ». Ils pensent qu’il faut

proposer un arrêt de l’alimentation et mettre en place une SPCMD. »

Parmi les médecins interrogés, 46% étaient d’accord avec cette proposition, les médecins 

formés aux soins palliatifs significativement moins que les autres, et 49,1% estimaient que 

cette proposition était conforme à la loi, les médecins thésés depuis moins de 15 ans et ceux 

exerçant en réanimation néonatale de manière significativement plus marquée. 
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Le Tableau 8 représente les pourcentages des répondants qui étaient d’accord avec les 

propositions de SPCMD et qui les pensaient en accord avec la loi dans le cas clinique 4 

(ostéosarcome multi métastatique incurable chez un adolescent de 16 ans). 

▪ Situation n°1  

Devant une souffrance psychologique réfractaire, 51,9% des participants acceptaient 

de mettre en place une SPCMD à la demande de l’adolescent et 45,5% pensaient cette 

proposition conforme à la loi CL. Les médecins thésés depuis plus de 15 ans la pensaient 

significativement plus légale, et les médecins exerçant en oncologie pédiatrique s’y 

opposaient significativement plus que les autres. 

▪ Situation n°2 

Parmi les médecins interrogés, 88,2% étaient favorables à la mise en place de la SPCMD 

devant une souffrance psychologique réfractaire persistante malgré un bon contrôle des 

douleurs physiques. Aucune différence statistiquement significative n’a été mise en évidence 

dans les réponses en fonction des caractéristiques des répondants.  

Cette proposition était en accord avec la loi CL pour 80,6% des répondants, de manière 

significativement plus importante chez les médecins les plus expérimentés et qui estimaient 

bien connaitre la loi CL. 
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Tableau 8 - Réponses concernant les situations d’application de la loi dans le cas clinique 4 

  S1 : SPCMD S1 : Légalité S2 : SPCMD S2 : Légalité 

% total  51,9% 45,5% * 88,2% 80,6% 

% des internes 
% des médecins thésés depuis < 15 ans 
% des médecins thésés depuis > 15 ans 
p value 

NS 

42% 
43,2% 

58,3% † 
p = 0,037 

NS 

74,5% 
82,1% 
90,3%  

p = 0,023 

% des médecins exerçant en oncologie pédiatrique 
% des autres médecins 
p value 

42,2% 
 54,5%  

p = 0,005 
NS NS NS 

% des médecins connaissant bien la loi CL 
% des autres médecins 
p value 

NS NS NS 
83,6%  
74%   

p = 0,021 

SPCMD = sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès, NSR = ne souhaitant pas répondre, S = situation, 
NS = non significatif 
* 3,8% NSR, † 6,9% NSR 
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3.6 Réponses concernant la place de l’avis des parents et de l’enfant 

dans le processus décisionnel 

Le Tableau 9 présente les pourcentages des répondants qui étaient d’accord avec les 

propositions en italique dans les différentes situations cliniques.  

o Cas clinique 2 : adrénoleucodystrophie liée à l’X chez un enfant de 6 ans. 

▪ Situation n°2 : « La LAT est proposée aux parents qui, effondrés, vous supplient 

qu’une chance soit donnée à leur enfant et qu’il soit admis en réanimation pour 

prise en charge de sa pneumopathie. La position des parents doit-elle faire remettre 

en cause la décision de l’équipe ? » 

Devant l’opposition des parents, 44% des médecins interrogés remettaient en cause la 

décision de LAT prise de manière collégiale (pas d’admission en réanimation ni d’oxygène). 

Les médecins formés en soins palliatifs y consentaient significativement plus. 

o Cas clinique 3 : traumatisme crânien grave chez un enfant de 6 ans.  

▪ « Lors de la réunion, les avis quant à la réalisation de la gastrostomie sont partagés. 

Pensez-vous que l’avis des parents soit alors déterminant ? » 

Dans cette situation, l’avis des parents était déterminant pour 88,7% des participants. 

Cette opinion était significativement plus marquée chez les médecins les plus expérimentés. 

▪ « Finalement, les parents demandent qu’on interrompe l’alimentation et qu’on 

endorme Léo. Ils ne souhaitent pas imposer de souffrances supplémentaires et une 

qualité de vie déplorable à leur enfant. Êtes-vous d’accord pour qu’une SPCMD soit 

mise en place ? » 

Parmi les médecins interrogés, 66,2% acceptaient d’accéder à la demande des parents, 

plus significativement les médecins exerçant en réanimation néonatale que les autres, à 

l’inverse des médecins formés aux soins palliatifs. 

o Cas clinique 4 : ostéosarcome multi métastatique incurable chez un adolescent de 16 ans. 

▪ Situation n°1 : « Pensez-vous qu'il serait souhaitable de proposer la rédaction de 

directives anticipées aux adolescents atteints d'une pathologie grave et incurable, 

dès lors qu'ils sont doués d’une capacité de discernement jugée suffisante ? » 
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Concernant la situation particulière des adolescents, 95,7% des répondants pensaient 

souhaitable de leur proposer la rédaction de directives anticipées. De manière 

significativement plus marquée chez les jeunes médecins et les non croyants, à l’opposé des 

médecins formés aux soins palliatifs et exerçant en réanimation pédiatrique polyvalente ou 

cardiopédiatrique. 

▪ Situation n°1 : « D’après vous, faut-il tenter de convaincre à tout prix Samuel

d’accepter cette nouvelle ligne de chimiothérapie ? »

Parmi les médecins interrogés, 5,9% étaient d’accord avec cette proposition. Aucune 

différence statistiquement significative n’a été mise en évidence dans les réponses en fonction 

des caractéristiques des répondants. 

▪ Situation n°2 : « Les parents s’opposent fortement à la mise en place de la SPCMD

demandée par Samuel et acceptée par les médecins lors de la réunion de

concertation. Dans cette situation, l’avis des parents doit-il faire remettre en cause

la mise en place de la SPCMD ? »

Devant l’opposition des parents, 25,1% des participants remettaient en cause la 

décision de SPCMD, de manière significativement plus importante chez les hommes.
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4 DISCUSSION 

4.1 Résultats principaux  

 Dans ce travail, nous avons pu étudier les opinions des médecins concernant la SPCMD 

dans différentes situations pathologiques rencontrées fréquemment dans la pratique 

pédiatrique.  

La première thématique explorée dans notre étude était la perception de la fin de vie 

selon les médecins. La situation de l’adolescent atteint d’un cancer incurable était celle qui 

était le plus facilement identifiée comme telle, alors que son état relativement stable 

permettait d’envisager une espérance de vie de plusieurs semaines. La loi requiert un 

pronostic vital engagé à court-terme pour instaurer une SPCMD, sans toutefois préciser cette 

notion de temps. Selon la HAS (8) et la SFAP (9), en concordance avec les recommandations 

de l’EAPC (10), l’espérance de vie ne doit pas dépasser quelques heures ou quelques jours 

pour mettre en place une SPCMD, tout au plus 2 semaines si l’on s’inspire des 

recommandations québécoises (11). Cependant, une analyse des guidelines internationales et 

des opinions sur la sédation palliative dans le monde en 2015 a montré que le concept de 

pronostic engagé à court-terme restait toujours mal défini (12). Les études ont également 

révélé que les médecins avaient tendance à être optimistes dans l’estimation de la durée de 

vie de leur patients cancéreux en fin de vie (13), même si une évaluation pluridisciplinaire était 

légèrement plus précise que celle d’un médecin ou d’un soignant seul (14). 

 D’autre part, les médecins ne considéraient pas la situation de l’enfant atteint d’une 

maladie neurodégénérative incurable d’évolution lentement progressive comme répondant 

aux critères d’une fin de vie de la même façon que celle de l’adolescent. Malgré des pronostics 

de survie peu différents, la situation oncologique était plus facilement reconnue comme une 

fin de vie par rapport à la pathologie neurologique (77% versus 40,4%). Il est cependant 

notable que les médecins exerçant en oncologie pédiatrique considéraient significativement 

moins ces deux situations comme des fins de vie par rapport aux autres médecins. 

  La situation de fin de vie était également clairement identifiée chez le nouveau-né 

atteint d’encéphalopathie anoxo-ischémique lorsqu’il dépendait d’une ventilation mécanique, 

mais plus après extubation (63,4% versus 45%), les médecins considérant qu’il s’agissait plutôt 
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d’une situation de handicap. De la même manière, l’enfant atteint de séquelles de 

traumatisme crânien grave qui ne dépendait d’aucun soutien respiratoire, mais simplement 

d’une NHA, n’était pas reconnu comme en situation de fin de vie. Ainsi, la dépendance à 

certaines thérapeutiques considérées comme agressives, telle qu’une ventilation mécanique, 

semblait être un facteur majeur influençant les médecins dans l’indentification des situations 

de fin de vie. Sans doute parce qu’ils anticipaient dans ces situations la possibilité d’une LAT 

par arrêt de la ventilation mécanique, alors que chez ces deux enfants, l’alimentation était le 

seul traitement pouvant être interrompu. 

Le second point exploré dans notre étude était la différence entre la SPCMD et 

l’euthanasie. Les médecins interrogés dans notre enquête identifiaient bien la différence 

d’intentionnalité (i.e. soulager la souffrance et non accélérer le décès dans le cas de la 

SPCMD), conformément aux définitions de la HAS (8). En 2012, une revue systématique de la 

littérature sur la sédation palliative en fin de vie n’avait d’ailleurs pas montré de différence de 

survie entre les patients qui recevaient une sédation et ceux qui n’en recevaient pas. (15).  

Le cas clinique du nouveau-né montre pourtant que la limite entre SPCMD et 

euthanasie peut parfois paraître plus ambiguë dans la pratique, notamment dans les 

situations à risque de survie avec un handicap lourd au décours d’une réanimation que l’on 

pourrait qualifier de déraisonnable. En effet, certaines décisions de LAT en pédiatrie sont 

prises par crainte de graves séquelles, en particulier neurologiques, laissant présager une 

qualité de vie future déplorable pour l’enfant. Au moment de la décision de LAT, ces enfants 

peuvent alors dépendre de thérapeutiques actives et parfois seulement d’une NHA, mais n’ont 

pas toujours un pronostic vital engagé à court-terme ni de souffrance réfractaire. Ces 

situations particulières, qui sortent du champ d’application strict de la loi CL, divisent les 

médecins et les plongent dans des dilemmes éthiques et juridiques non résolus.  

Nos résultats suggèrent que dans ces situations à risque de survie avec un handicap 

lourd, les médecins étaient plus enclins à décider d’une LAT et à mettre en place une SPCMD 

pour un nouveau-né que pour un enfant plus grand. Ainsi, alors que le pronostic neurologique 

de l’encéphalopathie anoxo-ischémique du nouveau-né extubé pouvait paraître similaire à 

celui du traumatisme crânien grave de l’enfant de 6 ans, une proportion plus importante 

mettait en place la LAT par arrêt de la NHA (58,6% versus 46%) et la considérait légale (67% 
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versus 49,1%). Le cas du nouveau-né extubé était d’ailleurs plus facilement considéré comme 

une fin de vie (45% versus 33%). De plus, la SPCMD n’était pas assimilée à une euthanasie dans 

cette situation pourtant identifiée comme un handicap. La littérature a déjà montré que l’âge 

de l’enfant en fin de vie influait sur les décisions des médecins (16). Une étude rétrospective 

dans un hôpital canadien avait ainsi mis en évidence que les décès chez les nouveau-nés, à 

l’inverse des décès pédiatriques, survenaient en majorité à la suite d’une LAT chez des enfants 

stables pour des considérations de qualité de vie (17). 

D’autre part, l’arrêt de la NHA donnait lieu à des avis divergents dans notre étude. En 

effet, dans les questions qui concernaient cette LAT particulière, on remarque que même si 

une proportion non négligeable de médecins la pensait conforme à la loi, une plus petite partie 

d’entre eux acceptait effectivement de l’appliquer. Les médecins exerçant en oncologie 

pédiatrique et formés aux soins palliatifs étaient parmi les plus réticents. Les croyants, pour 

leur part, restaient majoritairement contre cette éventualité. Nos résultats montrent 

également que les médecins, spécialement les plus jeunes, avaient moins tendance à accepter 

et à considérer conformes à la loi CL les LAT par arrêt de la NHA par rapport aux LAT 

concernant des thérapeutiques respiratoires. En 2017, un sondage d’opinion chez des patients 

en soins palliatifs avait montré qu’environ 58% considéraient la NHA comme un soin et non 

un traitement (18). Nos résultats suggèrent que l’interruption de l’alimentation peut aussi 

s’avérer difficile pour les soignants. Cette LAT reste peut-être perçue comme une forme 

d’euthanasie déguisée dans des situations de handicap lourd et non comme le moyen de 

respecter la dignité du patient en fin de vie en le préservant d’une obstination déraisonnable. 

Par ailleurs, l’évolution des réponses des médecins concernant le cas du nouveau-né 

illustre la notion de « fenêtre d’opportunité » pour pouvoir mettre en place une LAT 

concernant les thérapeutiques considérées comme les plus agressives. En effet, alors que le 

pronostic neurologique du nouveau-né ne s’était pas modifié de manière notable après 

l’extubation, la mise en place de la LAT par arrêt de la NHA était plus débattue que la LAT par 

retrait de la ventilation mécanique dans les questions précédentes (58,6% des médecins en 

faveur de l’arrêt de l’alimentation versus 85,4% en faveur de l’extubation). Ainsi, dans 

certaines situations, la temporalité de la LAT paraît importer pour pouvoir proposer le retrait 

d’une thérapeutique active alors que celle-ci est encore utilisée. Cependant, cette temporalité 
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n’est pas toujours compatible avec la durée nécessaire au cheminement parental et ces 

situations particulières posent question sur le plan éthique. 

Concernant la thématique du déroulement de la procédure collégiale, les réponses des 

médecins dans notre questionnaire étaient conformes aux recommandations de la HAS (8). 

Cependant, une proportion non négligeable des médecins interrogés (38,4%), notamment les 

plus expérimentés (51,4%), souhaitaient aller au-delà de ces recommandations et mieux 

intégrer les parents à la procédure collégiale en leur permettant de participer à la réunion de 

concertation. Par ailleurs, une part importante des médecins dans notre étude estimait 

qu’une décision de LAT ne pouvait être prise sans consensus dans l’équipe de soin et d’autant 

plus ceux qui étaient fréquemment confrontés à des décès chez l’enfant (45,5%). Le consensus 

n’est pourtant pas exigé par la loi. Mais même si la décision finale revient au médecin en 

charge du patient, son caractère collégial peut amener à considérer qu’un certain degré de 

consensus est nécessaire. 

Les situations d’application de la loi CL en pédiatrie constituaient le quatrième point 

exploré dans notre étude. Elles faisaient débat lorsque la majorité des médecins interrogés ne 

considéraient pas les situations présentées comme des fins de vie. Ainsi, dans le cas de l’enfant 

atteint d’une maladie neurodégénérative incurable, 50,4% étaient favorables à une LAT 

associée à une SPCMD et 46% les considéraient légales. Dans celui du traumatisme crânien 

grave, 46% des médecins étaient favorables à une LAT par arrêt de la NHA associée à une 

SPCMD et 49,1% les considéraient légales. Mais dans la situation du nouveau-né extubé, une 

part plus importante des médecins étaient favorables à la demande des parents de LAT par 

arrêt de la NHA (58,6%) et se pensaient en majorité en accord avec la loi CL (67%). Dans ces 

situations de handicap lourd, la LAT était considérée comme plus acceptable dans ce dernier 

cas, peut-être parce qu’elle était demandée par les parents ou qu’elle s’appliquait à un 

nouveau-né. 

La situation de l’adolescent atteint d’un cancer incurable donnait également lieu à des avis 

divergents. Environ la moitié des médecins interrogés acceptaient de mettre en place une 

SPCMD devant sa souffrance psychologique réfractaire isolée (51,9%) et 45,5% l’estimaient 

conforme à la loi CL. Même si d’après les recommandations de la HAS (8) et de la SFAP (19), le 

patient est le seul qui peut apprécier le caractère insupportable de sa souffrance, la mise en 

place d’une SPCMD dans le cas d’une souffrance psychique et/ou existentielle isolée reste 
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controversée (20). Pourtant, une étude française récente (21) retrouvait que la détresse 

psycho-existentielle était le premier motif de demande de SPCMD chez des patients adultes 

suivis en soins palliatifs. La question de la mise en place d’une SPCMD dans le cadre d’une 

souffrance psycho-existentielle isolée divisait donc les médecins dans notre étude comme 

dans la littérature.  

Par ailleurs, les réponses concernant le 2ème cas clinique semblaient indiquer que le choix 

entre sédation proportionnée et SPCMD n’était pas évident. En effet, chez cet enfant atteint 

d’une maladie neurodégénérative incurable, lorsque survenait une dégradation respiratoire 

aiguë pour laquelle une décision de LAT avait été prise, une grande majorité des médecins 

interrogés (71,9%) étaient d’accord avec la mise en place d’une SPCMD pour prévenir une 

souffrance susceptible d’être insupportable. Mais à la question suivante, presque exactement 

la même proportion (73,4%) considérait qu’une sédation proportionnée était suffisante 

lorsque qu’un collègue le leur suggérait.  

Enfin, les médecins interrogés dans notre étude étaient prêts à mettre en place une 

SPCMD à domicile comme prévu par la loi. Cependant, la SFAP, dans un communiqué en 

février 2020 (22), a soulevé l’incohérence des recommandations des experts de la HAS avec la 

réalité du terrain sur ce sujet. En effet, l’accompagnement des personnes en fin de vie à 

domicile nécessite l’amélioration de l’accès aux soins palliatifs en France et la délivrance en 

officine de ville des médicaments permettant d’induire la sédation. 

La dernière thématique explorée dans notre étude était la place de l’avis des parents 

et de l’enfant dans le processus décisionnel de mise en place de la SPCMD. Nos résultats 

montrent que les médecins interrogés n’acceptaient pas de remettre en cause une décision 

collégiale de LAT et de SPCMD prise dans l’intérêt supérieur de l’enfant devant l’opposition 

des parents (seulement 44% l’acceptaient dans le cas clinique de l’enfant atteint d’une 

maladie neurodégénérative et 25,1% dans celui de l’adolescent atteint d’un cancer multi 

métastatique).   

La loi ne tranche pas de manière claire sur le conflit qui pourrait survenir entre les 

médecins et les parents dans les situations de fin de vie chez l’enfant. Elle exige simplement 

que le médecin recueille l'avis des titulaires de l'autorité parentale (23) pour mettre en place 

une SPCMD. Cependant, le Code de Santé Publique affirme que le médecin doit être le 
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défenseur de l'enfant lorsqu'il estime que l'intérêt de sa santé est mal compris ou mal préservé 

par son entourage (24). Aussi, le médecin doit délivrer les soins indispensables au mineur dans 

le cas où le refus d’un traitement par une personne titulaire de l'autorité parentale risque 

d'entraîner des conséquences graves pour sa santé (25). A contrario, le médecin doit-il arrêter 

des traitements chez un enfant contre l’avis de ses parents lorsqu’il estime que ceux-ci 

relèvent d’une obstination déraisonnable ? 

L’absence de cadre légal clair a conduit la justice à se prononcer à plusieurs reprises 

dans ces situations de fin de vie chez l’enfant où les parents sont en désaccord avec l’équipe 

soignante. Deux affaires ont particulièrement marqué la jurisprudence de la fin de vie chez 

l’enfant. La première, dite « affaire Marwa », concernait un nourrisson de 10 mois en Mars 

2017 et la seconde, dite « affaire Inès », concernait une adolescente de 14 ans atteinte d’une 

myasthénie auto-immune en janvier 2018. Ces deux enfants présentaient des lésions 

neurologiques graves et irréversibles – à la suite d’une rhombencéphalite à entérovirus pour 

la première et d’un arrêt cardio-respiratoire prolongé pour la seconde – pour lesquelles les 

médecins avaient décidé à la suite d’une procédure collégiale de l’arrêt des traitements de 

maintien en vie – dont la ventilation mécanique – au titre du refus de l’obstination 

déraisonnable. Les parents de ces deux enfants se sont opposés à cette décision et ont porté 

l’affaire devant les tribunaux. Dans le cas de Marwa, la justice a ordonné la poursuite des 

traitements (26,27). Le Conseil d’Etat affirme ainsi que : « à défaut de pouvoir rechercher 

quelle aurait été la volonté de la personne, s’agissant d’un enfant de moins d’un an à la date 

de la décision, l’avis de ses parents […] revêt une importance particulière ». Dans le cas d’Inès, 

la justice française (28,29) et les instances européennes (30) ont considéré cette fois-ci que la 

procédure collégiale de mise en place de LAT ayant été respectée, son application était 

autorisée. Le Conseil d’Etat considère ainsi que, compte-tenu que la rédaction de directives 

anticipées et la désignation d’une personne de confiance ne sont pas applicables « quand le 

patient hors d'état d'exprimer sa volonté est un mineur, il incombe au médecin, non seulement 

de rechercher, en consultant sa famille et ses proches et en tenant compte de l'âge du patient, 

si sa volonté a pu trouver à s'exprimer antérieurement, mais également […] de s'efforcer, en y 

attachant une attention particulière, de parvenir à un accord sur la décision à prendre avec ses 

parents ». Le médecin se doit cependant « d’agir dans le souci de la plus grande bienfaisance 

à l'égard de l'enfant et de faire de son intérêt supérieur une considération primordiale. […] 
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Dans l'hypothèse où le médecin n'est pas parvenu à un tel accord, il lui appartient, s'il estime 

que la poursuite du traitement traduirait une obstination déraisonnable, après avoir mis en 

œuvre la procédure collégiale, de prendre la décision de limitation ou d'arrêt de traitement ». 

Inès est décédée en Juin 2018 à la suite d’un arrêt de traitement contre l’avis de ses parents.  

En définitive, ces deux affaires extrêmement délicates ont marqué de manière 

contradictoire la jurisprudence dans la fin de vie chez l’enfant et la question du poids de l’avis 

des parents face à l’équipe soignante en cas de conflit reste entière. 

Nos résultats mettent cependant en évidence que les médecins accordaient une place 

plus décisive à l’avis des parents lorsqu’il n’y avait pas de consensus dans l’équipe de soin ou 

que la situation ne relevait pas strictement du cadre de la loi. En effet, une majorité (66,2%) 

des médecins accédait à la demande des parents de LAT par arrêt de la NHA associée à une 

SPCMD pour l’enfant atteint de séquelles de traumatisme crânien grave alors que seulement 

46% acceptaient leur mise en place dans les questions précédentes. 

D’autre part, les médecins interrogés dans notre étude étaient en faveur d’une plus 

grande autonomie décisionnelle de l’adolescent en fin de vie et souhaitaient lui donner accès, 

comme aux adultes, à la rédaction de directives anticipées. Car même si les mineurs ont le 

droit de recevoir eux-mêmes une information et de participer à la prise de décision les 

concernant d'une manière adaptée à leur maturité (31–34), la loi ne précise pas pour autant 

leur degré d’influence dans le processus décisionnel d’arrêt des traitements.  

L’objectif secondaire de notre étude était d’identifier les facteurs influençant les 

opinions des médecins concernant la SPCMD chez l’enfant. De manière globale, nos résultats 

montrent que les médecins formés aux soins palliatifs ou exerçant en oncologie pédiatrique 

et les croyants semblaient les plus réticents à la mise en place de LAT et de SPCMD. Ils se 

montraient plus favorables à la sédation proportionnée, reconnaissaient moins souvent les 

situations présentées comme des fins de vie et étaient moins enclins à permettre la rédaction 

de directives anticipées par les adolescents. Les croyants assimilaient plus fréquemment la 

SPCMD à une euthanasie dans une situation de handicap. Les médecins formés aux soins 

palliatifs ou exerçant en oncologie répondaient plus difficilement aux demandes de LAT et de 

SPCMD émises par les parents ou par l’enfant mais étaient, à l’inverse, plus enclins à remettre 

en cause la décision collégiale devant l’opposition des parents. 
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La croyance religieuse a déjà été démontré comme un facteur influençant les décisions 

des médecins dans les situations de fin de vie. Nos résultats sont cohérents avec de 

nombreuses études (35–38) qui ont montré que les médecins croyants étaient moins 

favorables aux principes de l’autonomie décisionnelle du patient, aux LAT et à la SPCMD, mais 

aussi à la légalisation du suicide assisté et de l’euthanasie.  

Les décisions des médecins concernant la fin de vie dépendent également de leur 

formation et de leur expérience. Ainsi, un sondage chez des médecins anglais (35) a retrouvé 

que les spécialistes en soins palliatifs pratiquaient plus rarement des SPCMD et se déclaraient 

plus fréquemment opposés à la légalisation de l’euthanasie ou du suicide assisté par rapport 

aux autres spécialités. Dans un autre sondage d’opinion sur la légalisation de l’euthanasie en 

France (39), les internes en médecine se sont montrés majoritairement en faveur de la 

légalisation de l’euthanasie alors que les spécialistes en soins palliatifs y étaient largement 

opposés.  

Nos résultats révèlent la même tendance concernant les opinions sur la SPCMD, ce qui 

peut paraître étonnant compte-tenu que les différences entre SPCMD et euthanasie 

semblaient bien perçues. Le principe de la sacralité de la vie explique possiblement ces 

résultats chez les croyants. Les médecins spécialistes en soins palliatifs, qui prennent 

quotidiennement en charge des malades en fin de vie, défendent souvent l’idée que la 

sédation proportionnée apporte le même soulagement de la souffrance que la SPCMD, tout 

en permettant une adaptation à l’intensité des symptômes et une réversibilité autorisant les 

malades à partager leurs derniers instants avec leurs proches. La SPCMD est toutefois devenue 

un droit dont doivent pouvoir disposer tous les patients en fin de vie, indépendamment de la 

nature des convictions personnelles de leur médecin, pour répondre à leur demande de 

« dormir pour ne pas souffrir avant de mourir» (40). Dans le cas particulier des fins de vie en 

pédiatrie, l’avis des enfants et celui de leurs parents doivent être pris en compte du mieux 

possible. Mais la question de savoir comment respecter ce droit pour les enfants les plus 

jeunes – dont l’âge est un obstacle à l’expression de leur volonté – reste entière. 

En définitive, notre étude révèle que la loi CL n’est pas toujours interprétée et 

appliquée de la même façon par tous les médecins impliqués dans la fin de vie chez l’enfant 

en France. L’absence de formation des soignants, qui était déjà mise en exergue par 

l’évaluation parlementaire de la loi Léonetti (2), demeure par ailleurs une lacune majeure 
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concernant la nouvelle loi CL, puisqu’à peine un quart des médecins interrogés indiquaient 

avoir suivi une formation en éthique, en soins palliatifs et/ou aux situations de fin de vie chez 

l’enfant.  

4.2 Limites et forces de l’étude 

Notre étude est la première, à notre connaissance, qui explore les opinions des 

médecins concernant la SPCMD chez l’enfant en France depuis la promulgation de la nouvelle 

loi CL. 

Plusieurs limites, inhérentes à sa qualité de questionnaire, doivent être considérées. 

Tout d’abord, les cas cliniques présentés ne peuvent rendre compte intégralement de ce qui 

contribue à la décision de chaque médecin dans la vraie vie. Les questions fermées – 

nécessaires pour l’analyse – empêchent par exemple les médecins d’argumenter leurs 

décisions ou d’en discuter avec leurs collègues. Certains termes utilisés peuvent également 

être sujets à interprétation. De plus, chaque situation de fin de vie étant unique, les réponses 

à des situations hypothétiques peuvent ne pas refléter les décisions prises dans la réalité. 

Enfin, nous avons arbitrairement décidé de considérer les réponses aux questions de manière 

binaire en regroupant les 4 points de l’échelle de Likert, ce qui a pu aboutir une perte 

d’information dans l’interprétation des opinions des répondants.  

Même si nous avons reçu un nombre important de réponses, nous n’étions pas en 

mesure d’estimer le taux de réponse car nous n’avions aucun moyen de comptabiliser le 

nombre de médecins contactés par transfert de mails ou via les réseaux sociaux. Cependant 

l’analyse des déclarations des répondants nous confirme qu’ils font bien partie de la 

population visée par cette étude, i.e. celle des médecins impliqués dans les situations de fin 

de vie chez l’enfant. Notre population comprenait une proportion importante d’internes qui 

sont probablement les médecins les moins souvent confrontés aux situations de fin de vie 

chez l’enfant. Leurs opinions ne sont pourtant pas dépourvues d’intérêt puisqu’elles reflètent 

les attitudes des médecins de demain. Nous étions par ailleurs en mesure d’analyser leurs 

réponses séparément de celles des médecins thésés. 

  



38 
 

5 CONCLUSION 

En conclusion, dans notre étude, les médecins ne prenaient pas seulement en compte 

l’espérance de vie pour définir les situations de fin de vie, mais également d’autres facteurs 

comme la présence d’une pathologie oncologique incurable ou la dépendance à des 

thérapeutiques considérées comme agressives, telle qu’une ventilation mécanique. Ils 

différenciaient bien la SPCMD de l’euthanasie selon les critères de la HAS. Ils appliquaient la 

procédure collégiale selon les recommandations mais une proportion non négligeable et 

notamment les plus expérimentés souhaitaient aller plus loin et mieux intégrer les parents au 

processus décisionnel en leur permettant de participer à la réunion de concertation. Les 

situations de fins de vie prolongées ou de polyhandicap lourd, qui sortent du champ 

d’application strict de la loi CL, faisaient débat, tout comme la question de la mise en place 

d’une SPCMD dans le cas d’une souffrance psycho-existentielle isolée. La NHA étaient bien 

considérées comme des traitements pouvant être arrêtés même si certaines réticences 

persistaient. Les médecins étaient en faveur de l’autonomie décisionnelle des adolescents en 

âge de s’exprimer et souhaitaient leur donner accès, comme aux adultes, à la rédaction de 

directives anticipées. L’intérêt supérieur de l’enfant primait en cas d’opposition des parents, 

sauf dans les situations qui ne relevaient pas strictement du cadre de la loi ou en cas de 

désaccord au sein de l’équipe de soin, où les médecins accordaient alors une place plus 

décisive à leur avis. Enfin, de manière concordante avec la littérature, les médecins formés 

aux soins palliatifs dans certaines situations et les croyants dans d’autres, étaient les plus 

réticents à mettre en place une LAT et une SPCMD. 

Au total, l’éventail des opinions des médecins dans notre étude montre que la loi CL n’est 

pas toujours interprétée et appliquée de la même façon par tous les médecins impliqués dans 

la fin de vie chez l’enfant en France. L’élaboration de recommandations pédiatriques 

spécifiques par les sociétés savantes ainsi qu’une meilleure formation des soignants aux 

situations de fin de vie chez l’enfant pourraient permettre de faciliter son application. 
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7 ANNEXES 

Annexe 1 - Lettre d’information 

Cher(e)s collègues,  

Nous vous contactons car vous travaillez dans un secteur dans lequel vous pouvez être 
confrontés à la fin de vie de l’enfant.  

 
Dans le cadre d’un travail de recherche en lien avec l’Espace Ethique Méditerranéen (Timone 
Marseille) qui fera l’objet d’une thèse d’exercice, nous souhaitons obtenir votre point de vue 
sur la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès prévue par la loi Claeys-
Leonetti, à travers 4 courts cas cliniques (réponse au questionnaire < 15 minutes).  

 
Pour répondre à ce questionnaire, merci de suivre le lien ci-dessous :  
https://forms.gle/VGNmsZTVxcTfh5NJ7 

En vous remerciant par avance pour votre participation.  
Cordialement  

Carole Anne PISA – Interne en Pédiatrie  
Fabrice MICHEL – PUPH - Réanimation Pédiatrique – Espace Ethique Méditerranéen  
Aix Marseille Université 

  

https://urldefense.com/v3/__https:/forms.gle/VGNmsZTVxcTfh5NJ7__;!!JQ5agg!K0RaiHhHRZSZ-Mzkv5-F9eaCNqs_FB2oUyUdSPDJ8QqZY56IhFJ2jk7B9PmS4GLg83fCHw$
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Annexe 2 – Questionnaire 

Sédation profonde et continue maintenue jusqu'au décès chez l'enfant : opinions des 

médecins 

En France, la loi du 2 Février 2016 dite Claeys-Leonetti créant de nouveaux droits en 

faveur des malades et des personnes en fin de vie prévoit la possibilité de mettre en place, 

dans certaines situations, un traitement sédatif et analgésique conduisant à une altération de 

vigilance profonde et continue jusqu’à la mort, associé à l’arrêt de tout traitement maintenant 

artificiellement en vie. Dans la loi, les situations pédiatriques ne sont pas individualisées. 

Dans le cadre d’un travail de thèse, nous souhaitons recueillir votre avis sur cette pratique et 

la façon dont elle est mise en place en pédiatrie, à travers 4 courts cas cliniques (réponse au 

questionnaire < 15 minutes). 

Les réponses sont strictement anonymes.  

Merci de votre participation,  

Carole-Anne Pisa.  

Abréviations utilisées :   

- LAT : limitation/arrêt des traitements  

- Loi CL : loi Claeys-Leonetti  

- SPCMD : sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès 

(* = question obligatoire) 

 

➢ Renseignements demandés 

Ceci est une enquête d'opinion, il n'y a pas de réponses fausses. Donnez votre avis en toute 

sincérité sans revenir en arrière. Merci de ne répondre qu'une seule fois au questionnaire. 

Pour commencer, quelques questions vous concernant. 
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o Quelle profession exercez-vous ? * 

Interne 

Médecin thésé depuis < 15 ans  

Médecin thésé depuis > 15 ans  

Autre :  

o Si vous êtes interne, précisez en quelle année : 

 

o Précisez la spécialité : * 

 

o Quel est votre lieu d'exercice principal ? * 

CHU 

Centre Hospitalier Général  

Clinique ou Hôpital privé  

Cabinet libéral  

Autre 

o Travaillez-vous régulièrement dans les services suivants ? 

Réanimation néonatale  

Réanimation pédiatrique polyvalente  

Réanimation cardiopédiatrique  

Neurologie pédiatrique  

Oncologie pédiatrique 

o Quel est votre sexe ? * 

Féminin 

Masculin 

o Suivez-vous ou avez-vous suivi une formation en éthique ? * 

Oui 

Non 

o Estimez-vous avoir une croyance religieuse ? * 
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Oui 

Non 

Ne souhaite pas répondre 

o Comment estimez-vous votre connaissance de la loi CL ? * 

Très bonne  

Correcte 

Médiocre 

Très mauvaise 

o Avez-vous le sentiment de respecter les termes de la loi ? * 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Dans votre profession, avec quelle fréquence en moyenne êtes-vous confronté au décès 

d’un enfant ? * 

Plusieurs fois par mois  

Plusieurs fois par an  

Plusieurs fois par an  

Exceptionnellement ou jamais 

o Avez-vous déjà suivi une formation en soins palliatifs et/ou aux situations de fin de vie 

chez l’enfant ? * 

Oui 

Non 
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o Face aux situations de fin de vie de l’enfant, sur une échelle de 1 à 4, vous vous sentez : 

* 

1 Pas du tout en difficulté  

2 

3 

4 En difficulté de façon insurmontable 

o Vous participez à des réunions formalisées de concertation dans le cadre de décision de 

LAT : * 

Plusieurs fois par mois  

Plusieurs fois par an  

Plusieurs fois par an  

Exceptionnellement ou jamais 

 

➢ Cas clinique 1 

Louise est née à terme en contexte d’anoxo-ischémie néonatale sur une circulaire du cordon 

alors que la grossesse se déroulait normalement. Après une réanimation lourde, son état se 

stabilise en quelques jours. A une semaine de vie, Louise présente des mouvements anormaux 

et une hypertonie sans réflexes archaïques. Elle est intubée, ventilée et ne déglutit pas bien. 

L’IRM cérébrale retrouve des lésions étendues de la substance grise et du tronc cérébral. 

Devant le pronostic neurologique très inquiétant, une procédure collégiale pour envisager une 

LAT est mise en œuvre. 

o Les parents de Louise souhaitent participer à la réunion pluridisciplinaire, vous êtes : 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 
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o Les parents n’assistent finalement pas à la réunion. Pensez-vous qu’il faille les consulter 

sur les différentes hypothèses d’orientation des soins avant la réunion de la procédure 

collégiale ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Au cours de la réunion de concertation, il est proposé de mettre en place une SPCMD et 

de pratiquer une extubation dans les bras des parents (s’ils le souhaitent).  

- Vis-à-vis de cette proposition, vous êtes :  

- D’après vous, cette proposition est-elle en accord avec la loi CL ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Considérez-vous que Louise soit en fin de vie ?  

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 
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o Il est finalement décidé, en accord avec les parents, d'une extubation de l’enfant 

associée à un traitement antalgique pour son confort, sans mise en place de la SPCMD. 

A un mois de vie, Louise ne tète pas et se nourrit par une sonde naso-gastrique. Elle 

s’encombre facilement mais n’a pas besoin de support ventilatoire. Elle est 

hypertonique et ne suit pas du regard. Les parents souhaitent que les traitements soient 

arrêtés. Lors d’une nouvelle réunion collégiale, il est proposé une LAT par interruption 

de l’alimentation entérale et de l’hydratation.  

- Vis-à-vis de cette proposition, vous êtes :  

- D’après vous, cette proposition est-elle en accord avec la loi CL ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Il est proposé que l’arrêt de l’alimentation et de l’hydratation soit associé à la mise en 

place d’une SPCMD.  

- Vis-à-vis de cette proposition, vous êtes :  

- D’après vous, cette proposition est-elle en accord avec la loi CL ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Un collègue s’oppose à cette décision de LAT car il considère que cette enfant est 

handicapée et non pas en fin de vie. Que pensez-vous de cette affirmation ?  

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 
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o Il estime que dans cette situation la SPCMD équivaut à une euthanasie. Que pensez-vous 

de cette affirmation ?   

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Un autre collègue estime que puisqu’il n’y a pas de consensus dans l’équipe de soins, il 

n’est pas envisageable de prendre une décision de LAT malgré la demande des parents. 

Que pensez-vous de cette affirmation ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

 

➢ Cas clinique 2 

Adel, 6 ans, est atteint d’une adrénoleucodystrophie liée à l’X, maladie neurodégénérative 

incurable d’évolution lentement progressive. Il est lourdement handicapé, tétraplégique et 

n’a plus d’interaction avec sa famille. Il reçoit une nutrition et une hydratation artificielle par 

gastrostomie ainsi que des traitements de confort. Il est actuellement hospitalisé car la prise 

en charge à domicile est parfois trop lourde pour ses parents. Il reste très inconfortable. 

o Un collègue estime que compte tenu de son état neurologique, il faudrait prendre une 

décision de LAT et mettre en place une SPCMD.   

- Vis-à-vis de cette proposition, vous êtes :  

- D’après vous, cette proposition est-elle en accord avec la loi CL ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 
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o Considérez-vous qu’Adel soit en fin de vie ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Son état respiratoire se dégrade rapidement sur une infection respiratoire et nécessitera 

sans doute, dans les jours qui viennent, un support respiratoire pour le maintenir en vie. 

D’après-vous, cette situation justifie-t-elle une réunion de concertation pour la suite des 

soins ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Une réunion est finalement organisée. D’après vous, qui peut participer à cette réunion 

? (plusieurs réponses possibles) 

L'interne en charge du patient  

Les autres internes du service  

L’externe du service  

L'IDE en charge du patient  

Les autres IDE du service  

L’AS en charge du patient  

Le psychologue du service  

Un membre d’une association de patient  

Les parents de l’enfant 
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o Il est décidé d’une LAT et qu’Adel ne soit pas admis en réanimation mais qu’on continue 

l’alimentation, sans apporter d’oxygène. Il est proposé une SPCMD pour s’assurer 

qu’Adel ne souffre pas.  

- Vis-à-vis de cette proposition, vous êtes :  

- D’après vous, cette proposition est-elle en accord avec la loi CL ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Un collègue estime que la SPCMD n’est pas nécessaire et qu’une sédation 

proportionnée, pour qu’Adel soit simplement confortable, est suffisante. Vous êtes : 

N.B. : Définition de la sédation proportionnée : sédation adaptée à l’intensité des 

symptômes, qui peut permettre une vie relationnelle. Elle peut être transitoire, 

intermittente et réversible sur une durée qui n’est pas définie. 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o La LAT est proposée aux parents qui, effondrés, vous supplient qu’une chance soit 

donnée à leur enfant et qu’il soit admis en réanimation pour prise en charge de sa 

pneumopathie. La position des parents doit-elle faire remettre en cause la décision de 

l’équipe ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 
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o Après explications et réflexion, les parents comprennent que l’hospitalisation en 

réanimation n’est pas dans l’intérêt de l’enfant. Une SPCMD est mise en place avec leur 

accord. Les parents demandent à ce qu’elle soit mise en œuvre à leur domicile, à 30 km 

de l’hôpital. Êtes-vous d’accord avec cette proposition ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

 

➢ Cas clinique 3 

Léo, 6 ans, a été victime d’un accident de la route sur le chemin de l’école. Un traumatisme 

crânien sévère l’a laissé lourdement handicapé. Le scanner montre des lésions gravissimes 

avec une hydrocéphalie, des lésions du tronc cérébral et une dédifférenciation substance 

blanche/substance grise. Après 3 mois d’évolution et de multiples complications de 

réanimation, son état s’est stabilisé et il ne progresse pas. Il a dû être trachéotomisé pour le 

sevrage ventilatoire mais n’a pas besoin d’être raccordé au respirateur. Il n’a plus aucune 

autonomie ni interaction avec sa famille et ne réagit pas aux stimulations. De temps en temps, 

sans qu’on comprenne pourquoi, il semble sourire. Le pronostic neurologique est sombre. Il 

reçoit une nutrition par sonde nasogastrique. Il s’encombre un peu et nécessite une aspiration 

de temps à autre mais son état est stable. 
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o Une gastrostomie est envisagée. Dans l’équipe, des voix laissent entendre qu’il s’agit 

d’obstination déraisonnable. Considérez-vous que ce geste sous anesthésie générale soit 

de l’obstination déraisonnable ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Pensez-vous qu’à ce stade une procédure collégiale soit nécessaire ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Finalement, une réunion est organisée. Il est proposé qu’un médecin extérieur au service 

soit présent au titre de médecin consultant. Que pensez-vous de cette proposition ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Lors de la réunion, les avis quant à la réalisation de la gastrostomie sont partagés. 

Pensez-vous que l’avis des parents soit alors déterminant ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord  
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o Le médecin consultant souligne qu’il existe toujours un petit doute sur l’évolution 

neurologique. Cette incertitude vous parait-elle un élément bloquant pour mettre en 

place un arrêt de traitement ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Plusieurs soignants considèrent que dans cette situation la dignité du patient n’est pas 

respectée et qu’il faut le « laisser tranquille ». Ils pensent qu’il faut proposer un arrêt de 

l’alimentation et mettre en place une SPCMD.  

- Vis-à-vis de cette proposition, vous êtes :  

- D’après vous, cette proposition est-elle en accord avec la loi CL ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Considérez-vous que Léo soit en fin de vie ?   

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Finalement, les parents demandent qu’on interrompe l’alimentation et qu’on endorme 

Léo. Ils ne souhaitent pas imposer de souffrances supplémentaires et une qualité de vie 

déplorable à leur enfant. Êtes-vous d’accord pour qu’une SPCMD soit mise en place ?  

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 
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➢ Cas clinique 4 

Samuel, 16 ans, est atteint d’un ostéosarcome du fémur droit multi métastatique en soins 

palliatifs. Il vit à domicile entouré de sa famille. Il est nourri par nutrition parentérale sur 

cathéter veineux central car il n’arrive pas à manger suffisamment et se déplace en fauteuil 

roulant. Son état est relativement stable. L’issue fatale ne fait pas de doute mais une nouvelle 

ligne de chimiothérapie pourrait prolonger sa survie de quelques mois. Samuel refuse tout 

nouveau traitement. Il a auparavant exprimé sa volonté de mise en place d’une SPCMD 

lorsque le moment sera venu, afin d’éviter toute souffrance inutile et de ne pas subir 

d’obstination déraisonnable. 

o Pensez-vous qu'il serait souhaitable de proposer la rédaction de directives anticipées 

aux adolescents atteints d'une pathologie grave et incurable, dès lors qu'ils sont doués 

d’une capacité de discernement jugée suffisante ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o D’après vous, faut-il tenter de convaincre à tout prix Samuel d’accepter cette nouvelle 

ligne de chimiothérapie ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Considérez-vous que Samuel soit en fin de vie ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 
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o Un de vos collègues le voit en consultation. L’enfant lui demande de mettre en place la 

SPCMD car "il n’en peut plus". Il affirme « qu’il y a droit ». Devant cette souffrance 

psychologique réfractaire à une prise en charge adaptée, y compris médicamenteuse, 

votre collègue estime qu'il faut accéder à sa demande.  

- Vis-à-vis de cette proposition, vous êtes :  

- D’après vous, cette proposition est-elle en accord avec la loi CL ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Après une prise en charge palliative pendant quelques semaines, l’état de Samuel se 

dégrade. Il développe une carcinose péritonéale et est alité 24h/24. Bien que ses 

douleurs physiques soient bien contrôlées, il est décidé de mettre en place une SPCMD 

à sa demande car il ne peut plus supporter cette situation.  

- Vis-à-vis de cette proposition, vous êtes :  

- D’après vous, cette proposition est-elle en accord avec la loi CL ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 

o Les parents s’opposent fortement à la mise en place de la SPCMD demandée par Samuel 

et acceptée par les médecins lors de la réunion de concertation. Dans cette situation, 

l’avis des parents doit-il faire remettre en cause la mise en place de la SPCMD ? 

Tout à fait d'accord  

Plutôt d'accord  

Plutôt pas d'accord  

Pas du tout d'accord 
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o Le médecin explique aux parents que l’intentionnalité du médecin quand il instaure une

SPCMD est de soulager et non pas de provoquer la mort et qu’en cela elle est

fondamentalement différente de l’euthanasie. Vis-à-vis de cette proposition, vous êtes :

Tout à fait d'accord 

Plutôt d'accord 

Plutôt pas d'accord 

Pas du tout d'accord 

➢ Merci de votre participation ! 

N’oubliez pas de cliquer sur envoyer. 

o Laissez-nous un commentaire si vous le souhaitez :

o Si vous souhaitez recevoir les résultats de cette étude, renseignez votre adresse e-mail

ci-dessous :



SERMENT D'HIPPOCRATE 

Au moment d’être admis(e) à exercer la médecine, je promets et je jure 
d’être fidèle aux lois de l’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. Même sous la contrainte, je ne ferai pas 

usage de mes connaissances contre les lois de l’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 à l’indigent et à quiconque me les demandera. Je 

ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la 
gloire. 

Admis(e) dans l’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront 

confiés. Reçu(e) à l’intérieur des maisons, je respecterai les secrets des 
foyers et ma conduite ne servira pas à corrompre les moeurs. 

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

abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément. 

Je préserverai l’indépendance nécessaire à l’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 à mes confrères ainsi qu’à leurs familles dans 
l’adversité. 

Que les hommes et mes confrères m’accordent leur estime si je suis fidèle 

à mes promesses ; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j’y manque. 



 
 



RESUME 

INTRODUCTION : La loi Claeys-Leonetti (CL) a instauré le droit d’accéder à une sédation 

profonde et continue maintenue jusqu’au décès (SPCMD) en fin de vie. L’objectif de cette étude était 

d’évaluer les opinions des médecins impliqués dans la fin de vie chez l’enfant en France. 

METHODE : Une enquête d’opinion nationale a été envoyée par mail en Février 2020 à des 

pédiatres et internes de pédiatrie concernant 4 cas cliniques hypothétiques. Les thématiques 

explorées étaient : la notion de fin de vie, la différence entre SPCMD et euthanasie, la procédure 

collégiale, les situations d’application de la loi, et la place de l’avis des parents et de l’enfant. 

RESULTATS : L’analyse a inclus 391 réponses. Les médecins identifiaient les situations de fin de 

vie par la dépendance à des thérapeutiques agressives ou dans le cas d’une pathologie oncologique 

incurable. Ils différenciaient la SPCMD de l’euthanasie et les principes de la procédure collégiale étaient 

connus de la majorité. La SPCMD faisait débat dans les fins de vie prolongées, les situations à risque 

de survie avec un handicap lourd au décours d’une réanimation et dans le cas d’une souffrance psycho-

existentielle isolée. Selon eux, les adolescents devraient pouvoir accéder à une autonomie 

décisionnelle, et l’opposition des parents ne devrait pas remettre en cause une décision de SPCMD, 

sauf en cas de désaccord dans l’équipe ou de situation en dehors du cadre légal strict. 

CONCLUSION : Nos résultats montrent que la loi CL n’est pas toujours interprétée et appliquée 

de la même façon par tous les médecins impliqués dans la fin de vie chez l’enfant en France. Une 

meilleure formation des soignants et l’élaboration de recommandations spécifiques à la pédiatrie 

pourraient permettre de faciliter son application. 

Mots-clés : sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès, enfant, fin de vie, 

opinion, médecins. 

ABSTRACT 

INTRODUCTION: Claeys-Leonetti (CL) law has established the right to access to a continuous 

deep sedation until death (CDSUD) at the end of life. The aim of this study was to investigate opinions 

of physicians involved in children’s end of life in France. 

METHODS: A national opinion survey was sent by email in February 2020 to pediatricians and 

pediatric residents regarding 4 hypothetical cases. The themes explored were: end of life’s notion, 

difference between CDSUD and euthanasia, collegial process, the law enforcement situations and the 

place dedicated to parents’ and children’s will. 

RESULTS: The analysis included 391 responses. Physicians identified end-of-life situations by 

dependence on aggressive therapies or in the case of an incurable oncological pathology. They 

differentiated SPCMD from euthanasia and the principles of collegial procedure were known by the 

majority. CDSUD was debated in prolonged ends of life, situations at risk of survival with a severe 

handicap after resuscitation, and in the case of isolated psycho-existential suffering. In their opinions, 

teenagers should be able to access to a decision-making autonomy, and parents’ opposition should 

not question a CDSUD decision, except in the case of discord among the team or in situations outside 

of the strict legal framework.  

CONCLUSION: Our results show CL law is not always equally interpreted and applied by all 

physicians involved in children's end of life in France. Better training of caregivers and development of 

specific pediatric recommendations could facilitate its application. 

Keywords: continuous deep sedation until death, children, end of life, opinion, physicians. 
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