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La femme : Depuis le début de son coma, je n’ai rien fait de fatiguant, vous savez, seulement
attendre et espérer... Et veiller sur lui.
Le médecin : Comment avez vous fait pour tenir tout ce temps ?
La femme : Comme dans les comptes de fées, j’ai espéré... J'ai espéré, espéré que mon
pere se réveille. Mais la vérité c’est que j’ai cru a Iimpossible. Vous étes le seul médecin a
ne pas m’avoir dissuadeé d’espérer.
Le médecin : Chacun doit étre libre d’espérer.

J. Pommerat, La réunification des deux Corées, Ed ACTES-SUD, p 33

INTRODUCTION

Qu’est-ce que c’est « faire » de I'éthique ? Comment définir I'éthique ? L'éthique,
en médecine, est la réponse individuelle, concréte, d’'un médecin a une situation
donnée, souvent créée par lui ou la chaine de soin. C'est la réponse qui lui semble
la plus « juste », respectueuse du patient et de ses proches et adaptée a la situation
particuliere vécue par le patient [1]. L'éthique est a distinguer de la morale. La morale
est une idée générale, des normes acceptées, I'éthique une réponse concréte qui
tient compte d’une situation précise et peut méme questionner les normes morales
admises [1]. L'éthique accompagne donc, en fait, tous les actes médicaux. lin’y a
donc pas réellement de moment spécifique ou « faire » de I'éthique.

Cependant, cette expression « faire de I'éthique » est utilisée lorsque ce pose la
question de la limitation ou de I'arrét des thérapeutiques. Pour tous les médecins,
il existe des moments ou la réflexion éthigue se met a dominer notre réflexion de
technicien spécialisé. Cette légitimité a se poser ces questions du « jusqu’ou va-
t-on ? » ou « qu’est-ce qu’on fait maintenant ? » vient de notre compétence dans
les questions techniques et des conséquences de nos actes pour le patient dont
nous avons la charge. C’est encore la technique qui peut nous aider a préciser ce
que 'on peut attendre de I’avenir et qui nous rend légitime dans I'aide aux patients
et a ses proches. Ces compétences sont la premiére exigence des proches a notre
égard. C’est pourquoi la mise a niveau de nos connaissances, la recherche d’outils
susceptibles de nous aider a mieux évaluer le devenir du patient, sa qualité de vie
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future et le fardeau imposé a I'entourage sont si importantes a développer pour
pratiquer une médecine utile au patient et a ses proches.

Bien sdr, ce n’est pas la seule aptitude que I'on nous demande. Nous savons
tous que les « sciences » ne suffisent jamais a dégager un consensus, elles orientent
les choix. D’abord parce que, méme en la limitant a une zone étroite, la recherche
s’accompagne toujours d’une zone grise, d’incertitude, mais surtout parce que
les patients comme leur entourage sont divers et que nous ne pouvons préjuger,
pour eux, de ce que les gens sont préts a vivre.

Les troubles neurologiques sont des situations ou, au dela de la mortalité, la
crainte du devenir est toujours tres forte. Cette crainte est méme souvent prédo-
minante. Les équipes qui s’occupent d’un patient victime d’une atteinte cérébrale
aigué ont tout le temps a 'esprit la peur des séquelles, plus fortement encore que
la crainte du déces. Ce sentiment est partagé par tous les professionnels, aides-
soignantes, infirmiéres, médecins, qui travaillent autour de ces situations. Tous
savent la part que peuvent prendre les séquelles, I'importance de la dépendance
et les souffrances apparentes pour le patient, le fardeau pour I'entourage et I'échec
que cela représente alors que le patient n’est pas mort.

1. POURQUOI EXISTE-IL DES MOMENTS OU L’ON NE DOIT PAS « FAIRE
DE LETHIQUE » ?

Il existe des moments ou la prédiction de 'avenir du patient n’est pas assez
fine pour que les décisions éthiques soient valables. Pire, ces décisions prises a un
moment non opportun peuvent influencer de fagon négative le devenir du patient.
C'est ce que I'on appelle les prophéties auto-réalisées ou « self fulfilling prophecies ».
Le fait de dire, de penser ou d’écrire qu’un patient va mourir peut entrainer sa mort.
Ces situations sont particulierement fréquentes en neuro-réanimation. Elles ont été
particulierement étudiées dans les hématomes intracraniens (HIC).

Dans les situations d’urgence, a I'admission des patients avec HIC, la prédiction
de 'avenir neurologique est particulierement incertaine méme quand elle provient
d’un senior confirmé [2-3]. De plus, le fait d’émettre un pronostic peut avoir des
conséquences importantes. Dans une population agée admise a I’hdpital pour HIC
récent, le simple fait d’'informer la chaine de soins (médecins, infirmieres, kinési-
thérapeutes, aides-soignantes) qu’il ne sera pratiqué aucune réanimation en cas
d’arrét cardiaque, double la mortalité des patients comparée aux mémes patients
sans transmission d’ordre éthique [4]. Ces décisions éthiques prises a I'arrivée sont
tellement fréquentes qu’outre le devenir individuel des patients, elles perturbent
sérieusement les tentatives de construction d'un modéle statistique prédictif du
devenir, génant toute réflexion scientifique sérieuse sur ce sujet [5].

Notre vision scientifique du probleme et I'analyse des effets du traitements sont
donc biaisées par ces attitudes. Par exemple, les hématomes intracraniens sous
antivitamine K (AVK) ont tellement sinistre réputation que certains neurologues,
pensant I'antidote inutile, préconisent I'abstention thérapeutique. Cette attitude est
tellement répandue qu’elle complique les études sur I'éventuelle preuve clinique
de l'intérét d’une réversion rapide. En 2014, une étude observationnelle (n = 262
HIC) démontre que la réversion rapide permet de diminuer par trois la mortalité
des HIC [6]. La mortalité des patients traités correctement chute a 20 %, ce qui
correspond au pourcentage retrouvé dans la littérature pour les HIC sans anticoagu-
lants [7]. Le traitement rapide est donc bénéfique au patient, ne pas le faire conduit
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a un élargissement de I’'hématome provoquant déces ou séquelles plus grandes.
Cependant, la réversion bien conduite des AVK n’est pratiquée correctement que
dans 38 % des cas et, dés I'admission, des décisions éthiques mal caractérisées
ont été prises aboutissant a I'abstention thérapeutique dans 17 % des cas [6].

Ces problemes sont identiques chez les patients traumatisés craniens graves
qui sont pourtant une population beaucoup plus jeune [8-9]. Lanalyse multivariée
des attitudes thérapeutiques des équipes montre que, dées I'admission, 'intensité
de soins dépend du statut du patient. Les patients les plus graves (Glasgow coma
score a 3) ou les plus agés (> 45 ans) ont une intensité de soins moins importante
avec moins de pose de PIC, induisant ainsi une surmortalité significative non justi-
fiee [8]. Certains traumatismes craniens a la prise en charge initiale sont donc bien
pénalisés par des prophéties auto-réalisées et cette étude démontre une nouvelle
fois que I'urgence n’est pas un moment souhaitable pour les décisions éthiques. |l
existe des moments ou les questions éthiques ne doivent pas dominer les décisions
thérapeutiques et ou, la bonne attitude éthique est justement d’accepter que ce ne
soit pas le moment d’y réfléchir. Baisser ou ralentir le niveau de soin par hésitation
sur les conséquences de nos traitements entraine, dans ces situations d’urgence,
une perte de chance pour le patient. Lintensité de soins dans le domaine tres
sensible qu’est I'accueil du traumatisé cranien grave fait varier la mortalité du simple
au double, de 25 a 50 % de déces [10].

Par contre, une enquéte monocentrique américaine, démontre gu’au calme,
aprés 72 heures d’évolution clinique, connaissance précise des antécédents
et discussions avec les proches pour juger des volontés et de la qualité de vie
antérieure du patient, le pronostic établi par de jeunes neuro-réanimateurs est
beaucoup plus fiable [11].

Il'y aurait donc des moments non recommandables pour réfléchir au devenir de
son patient (en urgence) et des moments plus propices (apres au moins 72 heures
de soins adaptés). Il est donc nécessaire de décrire des prérequis au « moment
éthique ».

2. QUELS SERAIENT LES PRE-REQUIS NECESSAIRES AUX DECISIONS
ETHIQUES ?

Il faut comprendre que pour nous, médecins, comme pour I’équipe qui Nous
entoure, tout comme pour I'entourage du patient traumatisé cranien grave, il y a
un chemin a parcourir ou se construit la conviction de ce qu’il y a a faire. Pour
progresser dans ce chemin, des pré-requis sont nécessaires. Les chapitres qui
suivent ne sont pas des régles strictes a suivre tant sont variables les situations
mais des réflexions sur les bases de notre travail.

2.1.IMPORTANCE DE FAIRE LE MAXIMUM A L’ARRIVEE DU PATIENT

Nous avons vu le risque de « saboter » le devenir. Il est donc important pour
pouvoir juger au mieux de I'avenir d’avoir déja fait le possible. Cette étape nous
aidera par la suite a accepter notre éventuel échec mais aussi permettra une relation
saine avec I'entourage du patient. De nombreuses études témoignent d’une baisse
de mortalité et de morbidité significative des patients cérébro-lésés pris en charge
en filiere de soins spécialisés démontrant Iutilité d’un traitement volontariste [12-13].
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2.2.NE PAS, PAR FACILITE, DECONSIDERER LA PAROLE MEDICALE

Méme dans des situations difficiles ou la crainte de I'annonce du décés domine
dans nos rapports avec les proches, il est nécessaire de partager avec eux I'espoir
que nous avons de stabiliser la situation. Trop souvent, pour préparer la famille et
pour nous protéger, nous prévoyons le déces dans nos relations avec eux. Ceci
amene, en cas de stabilisation du patient, a une déconsidération de la parole du
médecin qui n’a pas su prévoir la survie. Si aucune décision de limitation n’a été prise
et que nous nous battons, il est nécessaire de dire que nous n’avons pas baissé
les bras. Déconsidérer la parole médicale engendre une incrédulité des proches qui
pensent que, n'ayant pas pu prévoir la survie, nous sommes incapables de prévoir
la gravité des séquelles futures, ce qui rend difficile les discussions sur I'avenir et
les relations entre médecins et entourage. Cette situation est préjudiciable a la
position future des médecins, collegues réanimateurs ou médecins rééducateurs
qui prennent notre suite dans la prise en charge.

2.3.IL EST IMPORTANT DE SE DONNER DU TEMPS POUR JUGER DE LA
SITUATION

L’'examen clinique répété et I'absence de contact avec le patient sont des
éléments clé des décisions futures. Bien sur, les traitements de lutte contre
I’hypertension intracranienne (sédation, hypothermie) empéchent le jugement
clinique et il est évidemment dangereux de les interrompre. De toutes fagons, apres
traumatisme cranien grave, la phase de coma dure de 15 jours a 3 semaines. La
sortie du coma, le « réveil », est constante aprés ce laps de temps. Le « réveil »
prend de multiples formes : quelques mouvements non adaptés, une ouverture
des yeux sans réponse, une sensibilité au bruit, une vigilance sans contact avec
I'extérieur ou, au contraire, un début de contact, de réponse aux ordres simples.
L’attente de ce « réveil » pour juger cliniguement de la situation est essentielle. C’est
a partir de la réalité de I'examen clinique que les questions vont se poser. Partager
cette recherche d’informations cliniques avec le personnel paramédical, souvent
plus proche du patient que les médecins, est important pour que les stimulations
soient multiples et que tout le monde se sente responsable de I'évolution. Partager
avec les proches leur expérience est important pour qu’ils comprennent notre
démarche clinique et accompagnent I'évolution de la réflexion autour du patient. Il
faut noter que les premiers contacts se font souvent d’abord avec I'entourage plutot
qu’avec le personnel. Les proches peuvent donc aussi donner des informations
sur I’évolution du patient.

Si le sentiment d’étre entouré d’une équipe médicale (composé de plusieurs
médecins, infirmiéres et aides soignantes) est rassurant et utile, il est nécessaire
pour I'entourage de savoir qu’il y a un référent médecin responsable des décisions,
disponible pour faire le point médical sur les intentions de I’équipe et comprendre
les peurs ou difficultés de I'entourage. De la méme facon, un interlocuteur privilégié
ou référent dans I’'entourage est utile pour éviter toute confusion et pouvoir discuter
longuement mais une fois, toujours en présence du référent, avec les proches. |l
est nécessaire de faire comprendre que ce référent est I'interlocuteur chargé aussi
de représenter la volonté du patient dans le coma qui ne peut communiquer.

2.4. ABORDER LES PROBLEMES AVEC LENTOURAGE ET DESAMORCER
LES CONFLITS POTENTIELS

Méme s’il est rare que les proches soient suspicieux ou opposants a notre
égard, la relation avec eux est évidemment essentielle a I'établissement du chemin
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qui ameéne a des décisions éthiques de limitation ou d’arrét des soins. Ce sont les
proches et surtout la personne de référence qui sont porteurs de ce qu’aurait pu
étre la volonté du patient. Cette responsabilité est toujours tres difficile et le déve-
loppement des directives anticipées est important pour soulager le référent dans ce
rble. En effet, ces directives anticipées seront surtout un soutien déculpabilisant au
choix souvent ressenti par les proches. Car méme si décision et responsabilité sont
toujours médicales, les proches comprennent vite qu’en cas de forte opposition de
leur part, leur avis 'emportera rendant ambigué I'idée que la décision n’appartient
qu’a I'équipe médicale.

Les conflits et tensions qui naissent de ces situations sont souvent stéréotypés.
'absence de confiance dans I’équipe médicale en est la premiére raison. Elle peut
provenir d’une erreur, d’'une maladresse de notre part ou d’une incompréhension
gu’il faut tenter de lever rapidement. Quand elle perdure, elle est souvent entretenue
par deux phénomenes différents : soit I'influence négative d’'un médecin parmi les
proches (ou d’une personnalité ressentie légitime) qu’il est trés important de voir et
d’informer directement au moins une fois, soit de conflits aigus entre les proches
avec des sentiments de culpabilité a I'égard du patient, importants a mettre a jour
pour tenter, non pas d’arranger le probleme, mais de détacher ces sentiments de
la situation actuelle et de nos actes.

Le conflit potentiel le plus difficile a maitriser concerne la tension entre deux
proches du patient. Le traumatisé crénien grave est le plus souvent un homme
jeune. Autour de lui, une compagne (mariée ou non, avec ou sans enfants du
couple) et une mére sont présentes. On assiste souvent a des tensions, voire
des oppositions, entre femme et meére. La femme doit imaginer la vie sans son
conjoint, élever ses enfants, reprendre un travail. La mére ne peut s’arracher a son
enfant dont la dépendance I'effraie moins, dont le corps blessé se rétracte jusqu’a
mimer parfois la position feetale. Elle investit le temps et I'espace (longues visites,
réapparition d’animaux en peluche, souffrance visible) et lutte contre les opinions
négatives qu’elle ressent contre elle de la part de I'équipe des soignants (exigence
renforcée et suspicion auprés du personnel). La femme ne reconnait plus I’lhomme
gu’elle a aimé, sa dépendance physique est dure a vivre. La mere retrouve son
enfant et sa dépendance vis-a-vis de I'extérieur. |l est trés difficile d’admettre que
son enfant parte avant elle. Les tensions les plus fortes surgissent donc avec les
meres, surtout quand I’'entourage (pere, freres et sceurs du patient) ne peut rien
contre les pulsions affectives qui les parcourent. Progressivement, au cours du
temps, la présence de la femme se fait moindre, celle de la mére plus fréquente.
Méme si la mere n’est pas désignée comme personne référente, il faut s’enquérir
aussi de son évolution propre et mettre en garde I’entourage de la nécessité qu'il
y a d’une attention a sa compréhension de la situation. Les directives anticipées
seront aussi la trés importantes pour prévenir chez beaucoup de meres ces attitudes
inconscientes si douloureuses.

2.5. EXISTE-T-IL UNE « FENETRE THERAPEUTIQUE » POUR LA FIN DE VIE ?

Certains articles décrivent une « fenétre d’opportunité » étroite, correspondant
a I'hospitalisation en réanimation, pour limiter les thérapeutiques. Ce serait le
moment idéal apres lequel la famille accepte mal que I’'on ne tente pas tout pour
leur proche [14]. En effet, chacun peut comprendre, que certaines familles, aprés un
moment d’adaptation, réorganisent profondément leurs vies autour du handicapé
qui prend alors une place centrale dans un nouvel équilibre. Ce nouvel équilibre
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rend plus difficile et douloureux I'acceptation de décisions médicales de limitation ou
d’arrét des thérapeutiques. Ce phénomene est d’autant plus vrai quand la famille a
été laissée sans soutien médical et a di s’organiser pour gérer sa nouvelle situation.
Toutes les familles qui arriveront a trouver ces ressources d’organisation auront
alors d’autant plus de difficultés a accepter les interférences et choix médicaux
gu’elles auront eu des difficultés a organiser leur nouvelle vie. C’est pourquoi les
médecins ne doivent pas faire semblant de minimiser les problemes psychologiques
et pratiques de ces situations pour que les liens ne se rompent pas entre eux et
I’entourage du patient, laissant ouverte la parole autour des difficultés rencontrées
et des moyens pour y remédier.

L'ouverture a I'ensemble de ces problemes de tous les spécialistes est une
condition importante de la réussite. La « fenétre d'oportunité » décrite peut étre
aussi le témoin d’une incapacité pour les rééducateurs spécialistes du handicap
d’imaginer autre chose qu’un soin du handicap. L’opinion gu’il est « curieux, quand
on fait de la rééducation, de s’intéresser aux problemes éthiques d’interruption
des thérapeutiques et de fin de vie » est partagée par de nombreux rééducateurs.
Quand on ne s’intéresse pas aux problemes, il N’y a pas de probleme. Décrit
pour la recherche scientifique, cela est aussi vrai pour les problemes éthiques.
Ne pas rechercher a examiner la souffrance de I'entourage, ne pas s'interroger
sur le poids du fardeau, n’est pas une attitude médicale permettant d’avancer
dans la construction d’un projet thérapeutique pour un patient supposé fragile en
reconstruction. Les études démontrent suffisamment a quel point I'adhésion des
proches peut conditionner les progres possibles. Quelques affaires récentes, ou
les proches luttent pour que cesse ce qu’ils considerent comme de I’'acharnement,
permettent de rappeler cette évidence.

3. LA DECISION DE LIMITATION OU D’ARRET DES THERAPEUTIQUES
ET LE CHEMIN DE CETTE DECISION

Le chemin décisionnel se fait donc en compagnie des proches du patient en
respectant les pré-requis. La question du devenir du patient, de la durée de sa
grande dépendance pour tous les actes simples de la vie, de ce qui fait la vie méme
(manger, boire, bouger, respirer), de sa réelle présence, sa capacité d’interaction
avec 'extérieur ne se pose donc qu’apres la sortie du coma. L’ ouverture des yeux,
la réactivité aux bruits n’est que la preuve de cette sortie du coma et I'entourage
attend toujours mieux avec un rapport plus organisé au monde du patient et
surtout des échanges possibles entre eux et leur proche. Cette situation pénible de
doute, de sortie du coma sans réveil réel, n’est pas la plus fréquente apres TCG,
elle ne concerne environ qu’1 a 5 % des patients, mais c’est la situation la plus
angoissante pour les proches ou la demande de préciser 'avenir est la plus forte.
Le plus souvent, les proches transmettent ce gu’ils ressentent comme I'intérét du
patient, que la situation ne peut durer ainsi et qu’il faut pouvoir avoir de I'espoir ou
bien, sinon, qu’il faut, comme il 'aurait souhaité, interrompre les thérapeutiques
et ne plus s’occuper que de son confort. Les examens cliniques répétés sont
indispensables par I'’équipe des soignants, les échanges d’avis entre professionnels
et entourage utiles, et bien sOr, a ce moment 13, le recours a I'aide des examens
complémentaires apparait comme le plus évident.

La recherche autour de I'évaluation des Iésions cérébrales et de leur pronostic
par des examens paracliniques dans les situations d’absence de contact visible
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avec I'extérieur s’est intensifiée ces dernieres années. Profitant des possibilités
presque infinies des calculs mathématiques en informatique, les techniciens ont
proposé de plus en plus de voies d’exploration a partir d’examens déja connus
(IRM, Pet-scan, EEG) [15-19]. Ces recherches intenses ne font que commencer.
La variabilité intra et inter-individuelle de chacun de ces examens commence a
étre précisée [20]. Limportance a accorder aux modifications métaboliques mises
en évidence pour en déduire un potentiel comportement humain définissant une
conscience est encore en discussion [21]. La multiplication des examens proposés
estimportante : études anatomiques strictes décrivant et quantifiant les lésions dans
les substances blanche [16-17, 22-24] ou grise [25] ; études métaboliques plus
complexes (Pet-scan, IRM et IRM fonctionnelle, utilisation de différents indicateurs
biologiques [15, 17-18, 26]), études physiologiques (EEG [19, 27]). On peut espérer
que de cette multiplication naitra une meilleure compréhension des phénomenes
et une capacité de prédiction plus précise.

Cependant, quelle que soit la précision des examens auxquels nous devons
prétendre, nous serons toujours confrontés a deux types de problemes distincts.
Les problemes liés aux investigations proposées : définition d’une norme qui
n’existe évidemment pas, évolution (améliorations ou dégradations) des images en
fonction d’essais thérapeutiques et définition de la « zone grise », zone d’incertitude,
intrinséque a tout examen. Le deuxieéme ordre de problemes est indépendant des
résultats des examens complémentaires. Il s’agit de la capacité de I’entourage a
se définir comme défendant les intéréts du patient et ce qu’il aurait souhaité, et la
possibilité qu’ils ont & s’opposer au pronostic médical et a I'intime conviction de
I'équipe.
3.1.LES EXAMENS COMPLEMENTAIRES : LA FORCE DE L'IMAGE ET SES

LIMITES

Une neuro-image est une représentation visuelle d’'un ensemble de mesures
complexes issues de nombreuses transformations mathématiques et reposant sur
des postulats dont certains font encore débat parmi les spécialistes [26, 28]. Il est
important de comprendre que, comme toujours, ce sont les méthodes de mesure
dont on dispose qui conditionnent ce que I'on trouve. Il est difficile pour les cliniciens
de suivre précisément tout ce qui se décrit et d’en tirer ce qui est susceptible de
servir concretement a leur patient. Dans ce cadre 13, les équipes cliniques sont
dépendantes des compétences des neuroradiologistes avec qui ils travaillent, eux
mémes parfois dépendants d’ingénieurs, ce qui impose une collaboration étroite
indispensable inter-spécialités. Les difficultés sont innombrables : maitrise des
calculs, multiplicité des logiciels et des protocoles d’exposition, différences entre
machines, importance du métabolisme de base dans la perception d’une variation
[26], reproductibilité et puissance statistique des études [29]. L'ensemble de ces
difficultés n’est pas assez abordé pour en limiter les biais et aider a 'interprétation.

De plus, il existe une sorte de fantasme de I'image chez certains médecins, tres
présent aussi parmi les familles, qui s’apparente parfois aux modes ésotériques du
XIXéme siecle. Par exemple, I'image ne donne pas a voir des pensées mais des
phénomeénes biologiques (activité électrique, variation du flux sanguin, augmentation
locale de I'oxyhémoglobine) de ce que fait un &tre humain lorsque nous avons idée
gqu’il pense. Localiser des variations d’activité métabolique qui surviennent chez un
patient dans les diverses régions du cerveau ne préjuge pas qu’une pensée réelle y
soit présente. Le cerveau est un substrat physiologique fagonné par les informations
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gu’il recoit et ce qu'il en fait, il ne fagonne pas notre pensée en propre. Ce sont les
expériences cumulées de chaque sujet qui fagonnent une réalité mentale qui lui est
propre et c’est cette réalité qui fabrique a son tour le cerveau [30-31].

Cependant, malgré difficultés et fantasmes, et évidemment toujours avec I'aide
de la clinique, I'espoir d’accumuler les arguments sur I'importance et irréversibilité
ou non de la situation clinique pousse a la recherche et a I'amélioration des infor-
mations para-cliniques. En contrdlant les difficultés et repoussant les fantasmes,
les examens apporteront surement dans un avenir proche une aide a la prédiction
d’un pronostic. lls permettent aussi d’accumuler les informations sur I'évolution des
atteintes structurelles cérébrales et/ou sur I'organisation dynamique du cerveau
qui est précieuse dans I'exploration de cet organe.

L'analyse anatomique par région d’intérét (ROI) des lésions de la substance
blanche est devenue I’outil le plus utilisé pour I'étude des modifications post-trauma-
tiques [17, 22-24]. La reconstruction mathématique en 3D des principaux faisceaux
de fibres blanches (tracking de fibres) a partir d’'une quantification des mouvements
des molécules d’eau a l'intérieur du tissu cérébral (« diffusion tensor imaging » ou DTI)
permet d’approcher, in vivo et de maniere non invasive, I’organisation et 'intégrité
des fibres de la substance blanche. La DTl permet donc d’étudier I'organisation
de la matiere blanche dans un cerveau vivant. Des algorithmes de tractographie
ont été proposés pour reconstruire mathématiquement des trajectoires en 3D des
principaux faisceaux de matiére blanche. Cette technique est aussi intéressante car
elle ne semble pas perturbée par I’'anesthésie du patient. Elle comporte deux diffi-
cultés qui sont I'incapacité a résoudre la distinction entre les fibres se croisant entre
elles a l'intérieur du méme petit volume prédéfini (voxel) et I'absence de spécificité
des index DTI (white matter integrity paradox) [28]. Un probleme supplémentaire
en traumatologie cérébrale qui complique ces recherches est I'hétérogénéité des
atteintes structurelles. Cette hétérogénéité marque une différence avec d’autres
pathologies comme les Iésions post-arrét cardiaque qui sont plus stéréotypées,
proche d’une situation expérimentale calibrée, dominés par des temps de no-flow
et low-flow, et donc plus enclins a I’élaboration d’un modéle pronostic par I'analyse
de I'image [23, 32]. Des lésions spécifiques commencent a étre mieux décrites
dans les différentes situations cliniques permettant I’'espoir de préciser I'avenir en
terme de probabilité de récupération d’un patient.

Les progres potentiels ne bousculeront pas forcément les algorithmes de
décisions mais nous aideront fortement a les préciser. La distinction entre état
végétatif et état de conscience minimale qui s’est concentrée ces derniéres années
sur des examens IRM est un bon exemple pour préciser les choses [33]. Cette
distinction est intéressante physiologiqguement. Cependant, si elle entraine plus
de prudence dans les décisions, elle ne modifie pas fondamentalement les choix
éthiques. En effet, le sentiment qu’il y a un contact par I'intermédiaire de la machine
ne préjuge pas d’un réel contact dans la vie de tous les jours, de la construction
possible d’une vie de relation. Et méme en cas de contacts avérés intermittents, on
peut considérer que la situation d’un tel patient est encore moins enviable que la
situation d’un patient en état végétatif certain. Si cet état de conscience minimale
doit se prolonger indéfiniment, le probleme de I'acharnement thérapeutique se pose
encore avec plus d’acuité dans la mesure ou le patient apparait susceptible d’avoir
des moments de souffrance. Tous ces patients sont dans ce que nous appellerons
une « zone grise » entre vie et mort, ni mort, ni vraiment vivant (« In-Between » [34]),
entre vie végétative, vigilance (réactions aux bruits sans contacts), « conscience »
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(suivre du regard, desserrer la main a I’ordre) et conscience de soi avec une grande
diversité de niveaux possibles et d’éventuelles fluctuations de ces niveaux. Pour
ne pas abandonner ces patients a un sort imaginaire (défini par I'image), il est
essentiel de se donner des bornes thérapeutiques cliniques au-dela desquelles,
en accord avec la famille, I'échec est défini. Définir un cadre avec un programme
thérapeutique précis oblige a une collaboration étroite des acteurs de la chaine de
soins (réanimateurs, rééducateurs, radiologues) et permettra, a la fois, les progres
dans les connaissances et une meilleure prise en charge des patients.

En aucun cas, le médecin responsable et I'’équipe clinique ne peuvent étre
dégagés de la prise de décision comme des responsabilités qui en découlent. Le
radiologue ou le physiologiste, qui ne s’occupe pas quotidiennement du patient et
de ses proches, ne peut étre tenu comme seul responsable des décisions qui sont
prises a partir de ses résultats d’examens. La décision est forcement au départ la
décision du médecin responsable, toujours liée a la réalité clinique et aux constats
des soignants.

3.2. LA PROCEDURE COLLEGIALE

Lorsque, comme c’est le plus souvent le cas en traumatologie cranienne, le
patient est incapable d’exprimer son avis sur la poursuite de ses traitements, une
étape du chemin nécessaire a I’équipe de soins et au médecin responsable avant
I'arrét des thérapeutiques est I'organisation d’une réunion collective de réflexion.
Cette réunion est formalisée sous le terme de « procédure collégiale ». Cette étape
est décrite par le code de déontologie et des articles de loi (articles L. 1111-4 et
L1111-13) du code de santé publique demande qu’on la respecte (Loi n°2005-370
du 22 avril 2005 - art. 3, 9 et 10 JORF 23 avril 2005, rectificatif JORF 20 mai 2005).
Elle se justifie par le souci de garantir la collégialité de la décision, de protéger le
patient d’'une décision solitaire, de rassurer ses proches, mais aussi de protéger
le médecin responsable. Elle ne concerne que I'arrét des thérapeutiques et pas
les situations d’urgence ou I'introduction ou non de nouvelles thérapeutiques est
laissée a la responsabilité du médecin en charge du patient.

Voici la définition de la procédure collégiale donnée par le code de déontologie
médicale de 2012 : « La décision de limitation ou d’arrét de traitement est prise par
le médecin en charge du patient, apres concertation avec I'équipe de soins, si elle
existe, et sur I'avis motivé d’au moins un médecin, appelé en qualité de consultant.
Il ne doit exister aucun lien de nature hiérarchique entre le médecin en charge du
patient et le consultant. L’avis motivé d’un deuxieme consultant est demandé par
ces médecins si 'un d’eux I'estime utile. (Code de déontologie médicale 2012,
article 37, p 9) ».

Cette réunion est souvent une demande de I’équipe de soin qui a besoin de
partager son sentiment d’échec, ses constatations cliniques, ses contacts avec
les proches et de comprendre ou d’approuver le constat du médecin en charge
ainsi que les avis du ou des médecins, habitués a ces situations, mais en recul,
plus éloignés du patient et de sa famille. Ces réunions sont trés souvent utiles
pour formaliser la situation et préparer I'ensemble de I’équipe aux décisions théra-
peutiques (arrét de thérapeutiques mais aussi parfois, au contraire, renforcement
des traitements ou examens complémentaires) que le résumé de cette réunion
va proposer. Elles permettent d’unifier les projets thérapeutiques et de libérer la
parole de tous, atténuant ainsi I'amertume ou la souffrance de la part de I’équipe.
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’hésitation d’une personne de I'équipe peut amener a se donner encore du temps
d’observation.

Une éventuelle demande d’un autre avis extérieur médical est évidemment licite
s'il est ressenti utile par les médecins concernés ou par les proches s’ils ont besoin
de cet avis extérieur pour se rassurer. Dans ce cas, il faut que I'entourage admette
la possibilité d’'une confirmation du diagnostic porté par I'équipe et en accepte
les conséquences sur la conduite du traitement et le devenir de leur parent. Bien
évidemment, 'avis extérieur ne peut provenir que d’une personne compétente dans
les problemes de « I'aprés traumatisme cranien ». Il est évident que les équipes
reconnues et médiatiques ont un avantage dans la confiance que leur accordent
les familles par rapport aux équipes moins reconnues. Des liens entre équipes avec
des relations de confiance et des conseils possibles sont importants a établir pour
favoriser la parole des médecins et rassurer les familles.

Sila question n’est pas celle d’un autre avis spécialisé mais vient d’un profond
désaccord sur le choix de limiter les thérapeutiques, le témoin extérieur est moins
utile. Il peut essayer d’apaiser les conflits mais le désaccord persistera. Il est avant
tout nécessaire que I’équipe médicale ne vive pas ce désaccord sur les soins comme
un échec et accepte les différences avec I'entourage sans que les convaincre ne
devienne un enjeu. Dans ces conditions, il est toujours souhaitable que le patient
et la famille change de service. Cependant, le probleme du transfert et du projet
thérapeutique ultérieur se pose évidemment de fagon aigué et les difficultés de
placement sont souvent difficilement surmontables. Ce choix, de laisser libre
I'entourage d’un refus d’un arrét des soins, n’est pas un choix médical en soi et doit
étre assumeé au niveau politique. Le seul vrai probleme est que, le plus souvent, il
existe dans ces situations des conflits intra-familiaux et que notre rble de médecin
est de les tempérer du mieux possible.

4. LA DECISION ET LES ACTES

Limiter les thérapeutiques ne doit pas étre comparable a I'arrét des théra-
peutiques. Limiter signifie accepter de ne pas introduire de nouveaux traitements
dans les situations d’aggravation du patient. Il s’agit de faire en sorte de ne pas
se retrouver dans cette situation en multipliant les soins et I'attention au patient.
Le fait de se battre pour aider le patient a progresser n’est pas forcément toujours
compris des équipes et doit étre clairement explicité.

Une décision d’arrét des thérapeutiques n’est définitivement prise qu’une fois
la famille informée et notre décision comprise et admise. La loi nous demande
de sauvegarder la dignité du mourant et d’assurer la qualité de sa fin de vie. Le
temps n’est pas réellement contrélable et nous devons étre attentif au confort du
patient, pour ce faire, sédation et analgésie sont recommandées s'ils sont jugés
nécessaires. Un des grands intéréts de la transparence de ces situations et de
I'absence de précipitation dans les actes et la possibilité d’'une modification de la
décision si, de fagon inattendue, un progres, une maodification clinique, se fait jour.
Il faut comprendre qu’une décision méme collégiale, méme inscrite dans le dossier,
n’est jamais irréversible.
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CONCLUSION

Qu’on le veuille ou non, les progres de la réanimation et le vieillissement de la
population imposent la question de la fin d’une vie aux personnels travaillant dans
I'urgence et autour du handicap. Se poser les questions éthiques c’est aussi se
poser la question de la finalité de notre travail et donc d’affirmer I'importance d’un
résultat acceptable pour le patient. Refuser de comprendre qu’il est nécessaire de
réfléchir aux conséquences de nos actes, c’est se condamner a la régression de
décider a I'arrivée de ne pas faire notre possible en présumant des résultats sans
preuves suffisantes.

La caractéristique de la neuro-réanimation est I'impossibilité pour le premier
concerné, le patient, de donner son avis et la nécessité de prendre a témoin son
entourage comme seul porte-parole de sa volonté. Les débats sociétaux de ces
dernieres années, les lois qui en ont découlées mais aussi les débats internes, dans
les services de soins aigus, ont profondément modifié la perception du probleme,
le positionnement du patient et de sa famille dans I'espace de la réanimation et la
conduite des actes médicaux vis a vis du patient. Cette libération de la parole a
permis des progrés certains.

Cette évolution doit encore se renforcer avec un meilleur service rendu au
patient sur beaucoup d’aspects : pas d’hésitation aux soins d’urgence, efficacité
renforcée des chaines de soins a I'admission mais aussi a la sortie de réanimation,
améliorations des bilans cliniques et paracliniques aptes a approcher un pronostic,
acceptation et compréhension de la part d’incertitude inhérente a notre travail
d’expert, partage de nos informations avec les proches, prise de conscience des
équipes paramédicales de mieux positionner le patient au centre de I'organisation
du service et, enfin, au milieu de toute cette évolution, afin d’éviter tout dérapage
procéduriel, affirmation de nos responsabilités de médecin.

Nous avons bien vu que nos décisions ne sont pas seulement portées par un
ordre scientifique et par un devoir d’informer le plus précisément possible. Ce sera
aussi la capacité a écouter et a autoriser les proches a donner un sens, leur sens
dans les circonstances dramatiques qu’ils vivent, qui aidera a prendre les meilleures
décisions possibles pour le respect du patient et de son entourage.
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