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LA FIN DE VIE

AU DEBUT DE LA VIE

«Dés qu’un humain vient a la vie, il est assez vieux pour mourir»'. Aussi évidente
que soit la chose, la rappeler peut avoir du sens tant nous oublions généralement
de considérer que les questions relatives a la fin de vie se posent aussi lorsque

celle-ci vient a peine de commencer.

Hugues Dusausoit, chargé de cours et de recherche en philosophie.

artout dans le monde, c’est durant son

premier mois de vie qu’un enfant risque

le plus de décéder’. Si ce déceés sur-
vient dans un service de néonatalogie inten-
sive, il est fort probable qu'il soit anticipé, c’est-
a-dire précédé de discussions et de décisions*
Qu'en est-il donc de ces décés aux soins in-
tensifs ? Comment se déroulent-ils? Sur quoi
portent ces discussions et ces décisions qui les
précédent ? Comment celles-ci sont-elles orga-
nisées ? Qui y participe ?
Deux études ont examiné ces questions au sein
des services de néonatalogie intensive de la Fé-
dération Wallonie-Bruxelles (FWB)* et nous
permettent d’en savoir un peu plus. La premiére
a été réalisée en 2014 A partir d’'un question-
naire autoadministré aupres des néonatologues
des onze services de néonatalogie intensive que
compte la FWB®. La seconde repose sur vingt-
deux journées d’observations principalement

menées en 2019 dans six services volontaires®.

Une approche différente

Aussi jeune soit-elle, la néonatalogie a déja une
histoire. Un premier trait marquant de cette his-
toire concerne 'humanisation des soins et s’ex-
pliquerait en grande partie grace a la mise en
place des «soins de développement », des soins
présentés comme reposant sur «une approche
individuelle, familiale et environnementale du
bébé dés sa naissance ». Il ne s’agit pas seule-
ment d’étre revenu de cette période ou l'on es-
timait que les nouveau-nés n’éprouvaient pas la
douleur, mais d’apporter une attention perma-
nente a leur bien-étre et a leur développement.
Dans cette perspective, 'importance des parents

a été reconnue si bien qu’ils ne sont plus comme

autrefois tenus a 1’écart des services, mais au
contraire de plus en plus encouragés a étre pré-
sents et a participer a cer-
tains soins. Une infirmiere
témoigne : « on est plus que
des soins intensifs, car on
na pas seulement un pa-
tient qu’il suffit de traiter...
ici Cest aussi les parents, la
famille et sa genése dont on
prend soin»’. On remar-
quera aussi a cette fin la
présence dans chaque ser-
vice de psychologues, as-
sistantes sociales et parte-
naires enfants-parents (PEP’S) de I'Office de la
naissance et de I'enfance (ONE).

Toutes ces transformations sont également vi-
sibles lorsque les soins curatifs se révelent vains
pour la bonne santé du nouveau-né. Les soins
palliatifs se développent depuis plusieurs années
ainsi qu'une tout autre maniére d’envisager les
situations de fin de vie. A nouveau, autrefois te-
nus a l'écart de ces situations, les parents y sont
désormais de plus en plus associés. Par exemple,
lorsqu’un nouveau-né n’a pas de chance de sur-
vie, mais présente des signes de vie a l'accou-
chement, certains services proposent a la mere
de le prendre dans ses bras. Un néonatologue
explique : « Initialement, cela stressait beaucoup les
équipes : “il va vivre deux heures... il va gasper
trois heures...”, mais, méme si ce n'est pas encore
évident pour tout le monde, certains soignants ont
complétement changé de perspective pour adopter
celle des parents, car ils ont compris que leur vécu
est tres différent. Eux, les parents, ils sont heureux

d’avoir leur enfant trois heures, ce sont d’ailleurs les
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des services.
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Certains soins

A la vie, a la mort

trois seules heures qu’ils auront ensemble ». Autre
exemple, apres les déces, les équipes proposent
généralement aux parents une «boite mémo-
rielle », avec notamment,
selon les services, des
photos professionnelles,
des empreintes du bébé,
une carte de I'équipe...

Un autre trait marquant
relatif & lhistoire de la
néonatalogie réside dans
les progres techniques
scientifiques  consi-
dérables qu’elle a connu
ces dernieres décennies.
La néonatalogie dispose
ainsi de moyens capables de sauver des vies pro-
mises encore il y a peu a une mort certaine, par
exemple des enfants nés a 22 semaines d’amé-
norrhée ou avec un poids de naissance inférieur
a 400 grammes. Ce que permettent ces progres
pose néanmoins parfois question. Il arrive que
certaines de ces vies qui peuvent désormais étre
sauvées souffrent d’affections telles que la mort
est parfois jugée préférable. Dans d’autres cas, ce
sont les soins mis en ceuvre qui sont remis en
cause. Certains soins s’averent en effet tellement
invasifs et agressifs qu’ils peuvent causer de

lourdes séquelles et apparaitre ainsi malfaisants.

Des questions délicates

Les avancées techniques et scientifiques qui
contribuent au développement de la néona-
talogie multiplient ainsi les situations ou se
posent des questions de fin de vie particuliére-
ment délicates. Lorsqu’elles concernent des nou-
veau-nés, ces questions sont de trois ordres et
interviennent a des moments différents. La pre-
miére est de savoir s'il faut ou non entreprendre
des soins curatifs. La deuxiéme est de savoir
s'il faut ou non interrompre les soins curatifs.
La troisieme est de savoir s’il faut ou non pra-
tiquer activement une fin de vie. Comment se
prennent de telles décisions? Deux caractéris-
tiques apparaissent ici particulierement signifi-
catives.

Une premiére caractéristique de ces prises de
décision est que I’évaluation de la qualité de vie
future de ces tout jeunes patients s’avére plus
déterminante que leur seule viabilité. Les don-

nées indiquent ainsi qu'un grand nombre d’en-
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fants qui décédent en néonatalogie auraient pu
survivre®. Pour lillustrer, il suffit d’indiquer
quil existe un large consensus au sein de la
FWB pour n’entreprendre aucune réanimation
en deca de la vingt-quatriéme semaine d’amé-
norrhée. Ce choix ne s’explique pas en raison
du seuil de viabilité des nouveau-nés, mais s’ap-
puie sur certaines recommandations d’apres les-
quelles entreprendre une réanimation en deca
de la vingt-quatriéme semaine exposerait les
nouveau-nés a un risque trop important de
graves séquelles.

La seconde caractéristique de ces décisions,
du moins selon les observations tres parcel-
laires qui ont pu étre menées dans les services
de néonatalogie intensive de la FWB, est qu’elles
semblent essentiellement prises par les méde-
cins. L'avis des parents pourra plus ou moins
avoir été investigué au préalable et les décisions
pourront plus ou moins étre soumises a leur ap-
probation, mais les parents semblent ne jamais
participer directement et activement aux dé-
libérations et aux prises de décision. Lautorité
médicale reste ainsi déterminante dans les déci-
sions relatives aux fins de vie.

Chacune de ces caractéristiques souléve des
questions, et plus encore si elles sont considé-
rées ensemble. Parmi celles-ci, la suivante : si
le critéere décisif lors des prises de décision de
fin de vie ne réside pas tant dans la détermina-
tion de la viabilité du nouveau-né que dans la
détermination de sa qualité de vie future, alors
ne convient-il pas d’ouvrir les délibérations et
les prises de décision au-dela de la seule autorité
médicale ? En effet, des lors que la qualité de vie
est une réalité a la fois subjective et pluridimen-
sionnelle, il semble pertinent de considérer que
cette évaluation ne puisse étre réduite a sa seule
dimension médicale et nécessite au contraire de
considérer d’autres dimensions.

Certaines études pointent que les médecins, no-
tamment en néonatalogie, sous-évaluent trés
souvent la qualité de vie de leurs patients; ils
auraient en effet généralement tendance a faire
reposer leurs évaluations sur des facteurs es-
sentiellement physiques et biomédicaux et a se
baser sur des projections d’eux-mémes s’ima-
ginant devoir vivre la vie de leurs patients.
Clest d’ailleurs ce que font également les non-
médecins qui n'ont jamais été confrontés aux si-

tuations considérées’. Or, lorsque cette évalua-
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tion de la qualité de vie est directement issue
des personnes concernées (par exemple d’an-
ciens patients des services de néonatalogie in-
tensive et leurs parents), il apparait que ce
sont les facteurs psychosociaux et relationnels
qui sont déterminants et que les patients font
preuve d’un pouvoir de résilience insoupconné.
Le caractere non exclusivement médical des dé-
cisions a prendre est d’ailleurs souvent reconnu
par les néonatologues. L'un d’eux doute ainsi de
la place de l'expertise médicale dans les prises
de décision de fin de vie : «la décision n’est ni
technique, ni scientifique, ni evidence-based medi-
cine, mais essentiellement humaine, impliquant va-
leurs et émotions ». Une autre rappelle la grande
incertitude liée a certains pronostics. Elle confie
avoir tellement rassuré de parents a tort et en
avoir tellement inquiétés a tort, qu’elle se garde
aujourd’hui de faire des pronostics : «plus
javance et plus je sais que je ne sais pas». Ain-
si, les prises de décision de fin de vie semblent
nécessairement intégrer des critéres non médi-
caux. Certains néonatologues affirment faire in-
tervenir dans leurs prises de décision des cri-
teres tels que l'éventuelle toxicomanie de la
meére ou encore le milieu socio-économique
dans lequel l'enfant sera élevé, et d’autres qui
s’y refusent fermement pour éviter toute discri-
mination reconnaissent que, involontairement,
de tels criteres influencent vraisemblablement
leurs prises de décision.

Malgré tous ces éléments, les délibérations et
les prises de décision de fin de vie semblent a
I'heure actuelle étre pensées comme si elles dé-
pendaient essentiellement d’une expertise mé-
dicale. Les néonatologues l'expliquent généra-
lement en soulignant la nécessité de préserver
les parents du poids qui accompagne la prise de
telles décisions. Certaines études soulignent en
effet que le vécu de parents confrontés seuls a
de telles prises de décision est souvent pire que
celui de parents qui n‘ont pas di eux-mémes
choisir'®. Toutefois cette justification souffre
de limites et apparait moins convaincante que
celle d’'une volonté de maintenir une forte au-
torité médicale sur ces questions. En effet, on
peut douter que tous les parents souhaitent uni-
formément ne pas s’impliquer directement dans
des décisions aussi déterminantes pour la vie
de leur enfant et pour leur propre vie. Il sem-

blerait au contraire que les parents souhaitent

trés majoritairement prendre part aux déci-
sions, mais souvent en étant accompagnés par
les soignants''. Leur souhait semble ainsi plutot
conforme au modéle de la prise de décision par-
tagée qui implique une véritable collaboration
des parents avec les soignants'?. Comparée aux
modeles paternaliste et

autonomiste, la peine
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des parents consécutive

a une fin de vie décidée

La qualité de vie

Yy

est une réalité ala

pour leur enfant se-
rait également moindre
lorsque la décision est
percue comme parta-
gée'®. D’autre part, lat-
tachement a lautorité médicale semble aussi
pouvoir étre déduit du fait que les soignants qui
ne sont pas médecins (infirmiéres, psycholo-
gues, assistantes sociales, PEP’S...) apparaissent
aussi généralement absents des délibérations et
des prises de décision, et ce alors que, comme
les néonatologues ne manquent jamais de le re-
connaitre, ils sont beaucoup plus proches et
connaissent mieux les patients et les parents que

ne le peuvent les médecins.

Une situation qui peut sembler
paradoxale

La néonatalogie se caractérise par une implica-
tion toujours plus grande des parents dans les
soins, y compris lorsque ceux-ci accompagnent
une fin de vie. Bien qu’ayant été difficile a initier,
cette implication est aujourd’hui jugée positive et
nul n’imagine revenir en arriére. Pourtant, cette
implication semble nettement moins présente
lors des délibérations ot il s’agit de décider des
fins de vie. Ces prises de décision semblent en
effet encore marquées par une grande autorité
médicale, ce qui, en raison de la nature méme
de ces décisions, apparait problématique. Se pose
des lors la question de savoir comment ouvrir
davantage les délibérations ou se décident les
fins de vie, d’'une part a 'ensemble des soignants,
et d’autre part aux parents. Pour relever ce défi,
on soulignera la tres grande expérience dont dis-
posent déja les néonatologues lorsqu’il s’agit de
communiquer avec les parents, et la tout aussi
grande expérience des autres soignants présents
dans les services, dont les infirmiéres qui ont
déja ouvert la voie en partageant au quotidien

leur role avec les parents. m
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fois subjective et

pluridimensionnelle.
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