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Résumé Les modalités de décision et de mise en œuvre de la sédation en phase terminale
ou en fin de vie chez l’enfant n’a pas fait l’objet récemment d’une publication reposant sur
les données de la littérature et/ou sur l’avis d’un groupe d’experts. Cette revue de la litté-
rature assortie de la confrontation d’avis d’experts a pour objectif de proposer des modalités
de décision, de mise en œuvre et de surveillance d’une sédation dans ce contexte. La prise de
décision se doit d’être anticipée, collégiale, partagée avec l’enfant comme sa famille et les
soignants. La mise en œuvre proposée précise la voie d’abord, les médicaments utilisables, les
modalités d’induction par une titration et de surveillance de la sédation. L’ensemble des recom-
mandations proposées s’inscrive dans une perspective appelée démarche éthique clinique. Elles
font toutes l’objet d’un accord fort du groupe d’expert ayant réalisé ce travail. Des questions
éthiques soulevées par la pratique d’une sédation, dans ce contexte, sont abordées. Ce travail
met en évidence la nécessité de développer la recherche et la validation des pratiques dans le
domaine. Il serait important de développer le partage d’expérience et la réflexion sur ce sujet
avec l’ensemble de nos collègues à travers le monde.
© 2010 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.
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Summary No work about the decision-making and implementation of sedation in final phase
or at the end of the life in the child resting on a literature review and/or the opinion of a
group of experts was recently published. This review of the literature with confrontation of
experts’ opinion aims to propose methods of decision-making, implementation and monitoring
of sedation in this context. Decision-making must be anticipated, collegial, shared with the
child like his family and nursing team. The implementation suggested initially specifies the way
of administration, the drugs usable, the methods of induction by a titration and monitoring of
sedation. The whole of the recommendations suggested fall under a prospect called clinical
ethical step. They all benefit from a strong agreement of the experts’ group having realized
this work. Ethical questions raised by the practice of sedation, in this context, are tackled.
This work proves the necessity of research and the necessity to validate clinical practice in this
field. May be it will be interesting to share experience with colleagues all over the world to
improve our practice and our reflexion in this field of medicine.
© 2010 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.
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’objectif de ce travail est de faire le point sur les données
e la littérature puis, après analyse de celle-ci, au sein d’un
roupe d’experts confrontés aux soins palliatifs pédiatriques
e faire le point sur l’état des connaissances avérées et de
ettre en commun les pratiques sur la sédation en phase

erminale ou en fin de vie chez l’enfant. Ce travail a per-
is dans un premier temps de préciser les indications d’une

édation en pédiatrie, en phase terminale ou en fin de vie
1]. Le présent article propose une approche des modali-
és de décision, de mise en œuvre et de surveillance d’une
édation en phase terminale ou en fin de vie chez l’enfant
ue ce soit en structure hospitalière ou à domicile.
3 Neuropédiatre, coordonnateur soins palliatifs pédiatriques.
4 Pédiatre, anesthésiste réanimateur.
5 Pédopsychiatre.
6 Psychologue-psychanalyste.
7 Infirmière DE.
8 Coordinateur du groupe de travail SFAP sur la sédation, médecin

ibéral.
9 Président du Comité national de suivi du développement des
oins palliatifs et de l’accompagnement.
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éthodologie
e travail a été effectué dans le cadre d’un travail plus géné-
al sur la sédation pour détresse, en phase terminale ou
ituations complexes commandité par la Société française
’accompagnement et de soins palliatifs. La méthode de
ravail retenue a été celle du Consensus formalisé d’experts
n lien avec la Haute Autorité de santé [2]. Un groupe de
ilotage a réalisé une lecture critique de la littérature inter-
ationale et a établi des recommandations. Celles-ci ont été
oumises à un groupe de cotation et à un groupe de lec-
ure. Toutes les recommandations ont finalement obtenu un
ccord professionnel fort et ont été validées par la Haute
utorité de santé.

Pour la partie pédiatrique, le travail a été réalisé par un
roupe d’experts confrontés aux soins palliatifs pédiatriques
hargé de faire des propositions sur les indications et les
odalités de la sédation en phase terminale ou en fin de vie

hez l’enfant.
Limite du champ de travail : toute demande faite par

’enfant, par les parents ou par l’équipe soignante de séda-

ion, alors que l’enfant n’est pas considéré comme étant en
n de vie, n’entre pas dans le cadre du sujet traité dans
e document qui s’attache à la question de la sédation en
hase terminale pour détresse.
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Tableau 1 Questions préalables à se poser avant de mettre en œuvre une sédation.
Questions to raise before instituting sedation.

La question de la sédation a-t-elle pu être anticipée avec l’enfant et ses parents ?
Que demande l’enfant dès lors qu’il en a la possibilité ?
Lorsque l’enfant est conscient et capable de comprendre, quelles informations lui ont été données et qu’a-t-il compris ?
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Quelles informations les parents ont-ils reçues et qu’ont-il
Quelles sont les demandes de la famille ?

Les préalables à la mise en œuvre

La mise en œuvre d’une sédation nécessite que soient res-
pecté un certain nombre de préalables qui doivent être
vérifiés et inscrits dans le dossier médical. Ceux-ci sont rap-
pelés dans le Tableau 1.

Décision anticipée

La sédation est toujours un acte complexe, qui doit être
réfléchie aussi sereinement que possible. L’acceptation de
son principe peut demander un certain temps de matura-
tion aux parents, justifiant que cette réflexion soit anticipée
chaque fois que possible. C’est notamment le cas pour les
enfants en phase terminale, pour les enfants atteints de
maladies chroniques très invalidantes et pour les enfants
dont la sédation est motivée par un arrêt de la ventilation
mécanique.

Pour les enfants en phase terminale
Il est moins difficile à un médecin référent de répondre à des
questions des parents ou d’un adolescent sur la conduite qui
sera tenue lors d’une aggravation que d’initier cette discus-
sion très en amont, comme si le fait d’en parler risquait
de précipiter des évènements redoutés par chacun. Anti-
ciper ces situations de dégradation brutale ou progressive
permet de prendre le temps d’en parler avec le patient ou
ses parents, de leur laisser le temps de réfléchir aux diffé-
rentes propositions puis de confirmer leur assentiment. Bien
que ces temps de discussion soient facteurs de stress pour
l’enfant et sa famille, ils ne sont pas, de facto, générateurs
de traumatisme. Anticiper ces moments peut soulager les
parents ou l’adolescent, en leur faisant savoir que l’équipe
sera présente jusqu’au bout et s’efforcera de prévenir ou de
traiter des symptômes intolérables. Une réflexion menée en
dehors de l’urgence offre de meilleures conditions pour une
discussion entre des personnes connaissant bien l’enfant et
sa famille et ayant déjà établi une relation de confiance
avec eux. Si l’enfant est en soins palliatifs à domicile,
la question de la sédation pour détresse devra toujours
être abordée avant le retour au domicile. Elle doit être
discutée avec les parents comme avec l’équipe libérale
et/ou d’hospitalisation à domicile (HAD) qui aura l’enfant
en charge. Différentes situations possibles d’aggravation
devront être envisagées pour bien définir :
• les personnes ressources pouvant être appelées en
urgence (équipe libérale paramédicale, médecin traitant,
équipe de référence, équipe mobile ou réseau de soins
palliatifs joignable 24 heures sur 24) ;

• les professionnels de santé qui doivent être informés de la
situation, car susceptibles d’être appelés pour faire face
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à une urgence vitale ou un symptôme intolérable (Samu
en particulier).

Les orientations possibles en cas de détresse : chez des
dultes en phase terminale, une alternative à la réhospita-
isation peut être discutée sous forme de sédation réalisée
u domicile, si tel est le souhait du patient, de la famille et
ue l’équipe soignante la juge techniquement réalisable. En
édiatrie, les avis des soignants ne sont pas unanimes face
une telle approche. Si une sédation est envisagée pour un
nfant en phase terminale à domicile, elle doit l’être en lien
vec un réseau de soins palliatifs expérimenté en pédiatrie.

our les enfants atteints de maladies chroniques
rès invalidantes
ace à ces enfants, la majorité des parents ne peut pas se
ésoudre à vivre sans eux et leurs demandes de traitements
euvent être vécues comme une obstination déraisonnable
ar les équipes soignantes ou par l’entourage. Dans ces
onditions, discuter d’une possible aggravation et d’une fin
e vie pouvant justifier une sédation est particulièrement
ifficile et demande du temps.

our les enfants dont la sédation est motivée par
n arrêt de la ventilation mécanique
ans ces situations, une fois la décision d’arrêt de venti-

ation mécanique prise, il est souhaitable de discuter les
odalités d’une sédation—analgésie lors de l’élaboration
’un nouveau projet de soin orienté vers le palliatif.
recommandations du Groupe francophone de réanimation
t urgences pédiatriques [GFRUP]) [3]. Si ces situations
ont le plus souvent vécues en réanimation, elles peuvent
ussi concerner d’autres environnements, comme des sec-
eurs d’hospitalisation ou des pouponnières habitués à
ccueillir des malades dépendants d’une ventilation méca-
ique partielle ou complète. Quel que soit l’environnement,
l est exceptionnellement urgent d’appliquer sans délai la
écision prise. Du temps est mis à profit pour informer
es parents des différentes situations possibles auxquelles
xpose l’arrêt de la ventilation mécanique et des mesures
e sédation—analgésie appropriées qui pourront être prises
our prévenir la survenue de symptômes intolérables
anxiété, asphyxie, agitation).

écision partagée avec l’enfant

especter l’enfant, c’est reconnaître, quel que soit son âge,

u’il est un être humain dont il importe de respecter le
roit à être informé et dont l’opinion doit être recueillie,
u égard à son âge, son degré de maturité et son état de
anté. « Les enfants et leurs parents ont le droit de rece-
oir une information sur la maladie et les soins adaptée à
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eur âge et leur compréhension, afin de participer aux déci-
ions les concernant » [4]. L’enfant a besoin de savoir et de
omprendre pour faire face à la maladie, pour comprendre
es réactions de son environnement familial, pour assumer
e regard des autres adultes mais aussi des camarades. Il

besoin de savoir pour participer à son traitement, soit
n acceptant les limitations que la maladie et ses traite-
ents lui imposent, soit en pouvant exprimer son opinion. À
oins que l’enfant soit à l’évidence inapte, il devrait y avoir

ne « présomption de compétence de l’enfant à communi-
uer ». En fonction de son âge et de son état, trois niveaux
euvent être différenciés dans cette communication, en ce
ui concerne l’information de l’enfant et sa participation
ux décisions :
l’information de l’enfant est toujours nécessaire et sou-
vent possible, même dans le doute de sa capacité à
entendre ce qui lui est dit (présomption de capacité
d’écoute). Il est toujours utile de s’adresser à l’enfant
« comme s’il comprenait tout », de lui expliquer ce qu’on
lui fait, de dire des paroles apaisantes ;
l’écoute de l’enfant est parfois possible, même en réani-
mation. Il faut lui demander, s’il le peut, d’exprimer ce
qu’il ressent, sa souffrance, sa douleur, son inquiétude ;
la prise en compte des opinions de l’enfant et le res-
pect du jugement de l’enfant en tant que décideur des
stratégies thérapeutiques qui le concernent [3].

Cependant, pour ces deux derniers niveaux de commu-
ication, l’autonomie de l’enfant trouve le plus souvent
on expression dans la prise en compte de l’avis de son
eprésentant légal, en règle ses parents. Quand l’enfant
st trop jeune ou que son état clinique ne lui permet pas
e s’exprimer, il faut appliquer la règle du « comme si »,
n appliquant l’idée de la présomption d’écoute. Il est
emandé à tous de faire « comme si l’enfant entendait et
ême comprenait tout ». L’âge de l’enfant et son niveau de
éveloppement conditionnent la communication avec lui.
’information de l’enfant pose un problème difficile, par-
iculièrement lorsqu’il s’agit de fin de vie. L’enfant est au
entre du dispositif de soins, il est le premier à vivre sa mala-
ie ou son accident, mais ce n’est pas lui qui a la primauté
e l’information.

Il faut lui donner les informations auxquelles il a droit et
ont il a besoin en évitant deux écueils :
la violence de l’information ;
la rupture de l’équilibre familial.

Pour éviter ou atténuer la violence des informations,
l est indispensable de savoir d’abord ce que l’enfant
u l’adolescent sait et veut savoir. Il faut écouter avant
’énoncer. Le discours de l’enfant peut être différent de
elui des adultes qui l’entoure. Il faut que chacun puisse
ire sans ajustement à ce que l’autre veut entendre. D’où
’intérêt de la présence d’un tiers professionnel. En fin de
ie, les demandes des enfants malades s’ils sont conscients
t les demandes de leurs parents sont un préalable à toute
rise en charge. Ils ne pourront le dire que s’ils ont été au

ieux informés, s’ils ont été traités comme êtres respon-

ables d’eux mêmes et de leur enfant pour ce qui concernent
es parents. Les équipes soignantes doivent éviter de par-
ager des informations devant l’enfant, et ce dès son plus
eune âge. L’enfant atteint d’une maladie grave perçoit
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’inquiétude autour de lui et a conscience que sa mort est
roche bien souvent avant son entourage, même si c’est de
açon assez confuse. Il peut mal interpréter ce qu’il entend
t ne pouvant pas poser de questions, s’inquiéter encore
lus. C’est à partir d’un savoir que l’individu pourra dévelop-
er des capacités d’adaptation, mettre des mécanismes de
éfense, faire émerger une résilience personnelle. L’analyse
artagée de la famille, de l’équipe soignante médicale et
aramédicale dans un souci d’écoute mutuelle, aidée des
psy », sera susceptible d’apprécier au mieux l’état clinique
e l’enfant et de déterminer la meilleure conduite à adop-
er.

Certains parents ne veulent ou ne peuvent pas parler à
eurs enfants. Cela conduit à des dilemmes éthiques pour
’enfant, sa famille et les soignants. Il faut savoir faire
ppel au psychologue ou au pédopsychiatre, pour donner aux
arents l’occasion de développer, sur fond de respect, pour-
uoi ils ne peuvent ou ne veulent pas parler à leur enfant.
l faut trouver les mots pour le dire.

as particulier des adolescents

l incombe à l’équipe soignante d’expliquer à l’adolescent
es raisons amenant à proposer une sédation pour détresse,
insi que la procédure qui sera utilisée. Il faut pour cela
tiliser des mots adaptés à son âge, à son état clinique et
son niveau d’expression et être attentif à l’ensemble de

es réactions verbales et non verbales. Cette information
st particulièrement critique dans le cas des adolescents,
ui souhaitent le plus souvent garder la maîtrise de la
ituation. Si l’information doit porter sur l’objectif visé,
es modalités choisies et les risques ou effets secondaires
ui peuvent en résulter (échec ou survenue du décès pen-
ant la sédation), elle nécessite un accompagnement adapté
our l’adolescent, les parents mais, aussi, pour les soignants
ui l’entourent. Cette information peut se faire en plu-
ieurs étapes de façon à limiter, entre autre, l’effet de
idération ou l’angoisse qu’elle peut provoquer. Cette infor-
ation est du ressort de l’équipe soignante, même s’il est

ndispensable d’en avoir au préalable parlé aux parents.
eux-ci demandent d’ailleurs souvent à l’équipe soignante
e qu’ils doivent dire à leurs enfants. Les données de la
ittérature ainsi que l’expérience clinique du groupe de
ravail nous incite à accompagner les parents afin de leur
ermettre de parler avec leur enfant de la mort sinon pro-
haine du moins possible [5,6]. Cependant, il faut se garder
e tout dogmatisme ou recommandation formelle ; car de
ombreux facteurs entrent en considération : histoire per-
onnelle de chacun et de la famille, culture, tradition et
eligion, état émotionnel du moment. La seule recomman-
ation qui peut être formulée est de poser le problème au
as par cas et d’individualiser les réponses et attitudes. Si
a non-communication sur un tel sujet est source de tension
sychique anxieuse et/ou dépressive, forcer la parole sans
ccompagnement individualisé est irresponsable, voire dan-
ereux. Il semble important que l’adolescent et ses parents
uissent être écoutés dans l’après-coup de l’entretien, afin

u’ils puissent évoquer les élaborations subjectives et non
ationnelles que l’information a pu réveiller ou provoquer.
es modalités comme les lieux peuvent être communs et/ou
istincts pour le patient, sa famille, sa fratrie, ses proches
grands-parents, amis). . ., il n’y a pas de raison de poser
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des limites aux personnes. Il est clair que pour obtenir la
meilleure alliance entre l’adolescent, son entourage et les
soignants, il faut permettre aux personnes d’importance
pour l’enfant et sa famille (ce ne sont pas toujours les
mêmes) d’être là aux moments difficiles.

Décision partagée avec les parents

Il est fréquent en pédiatrie que le consentement éclairé
du patient ne puisse être obtenu, celui-ci n’étant pas
compétent du fait de son âge ou de son état de conscience.
En néonatologie et dans la majorité des cas en réanima-
tion pédiatrique, c’est l’information et le consentement
des parents qui seront recherchés. Quels que soient l’âge
et le degré d’autonomie de l’enfant, les parents auront
été présents et régulièrement informés de l’état de leur
enfant. Dans ces situations de phase terminale ou de fin
de vie, leur perception de la détresse engendrée chez leur
enfant doit être recueillie. Cet avis est indispensable pour
décider de mettre en place une sédation. Si la prise de déci-
sion reste toujours une responsabilité médicale, assumée
par le médecin référent de l’enfant ou celui qui le repré-
sente dans les situations d’urgence, il n’est pas possible
d’engager une sédation sans que cette solution apparaisse
comme la seule prenant du sens pour la famille et pour tous
les membres de l’équipe soignante. En cas de désaccord au
cours du dialogue, il est souvent urgent d’attendre et de
reprendre la discussion au fil des heures ou jours suivants
afin que tous se sentent capables d’assumer cette fin de vie.
On gardera présent à l’esprit la possibilité que les familles
puissent « privilégier » le soulagement au prix d’une sédation
bien plus fréquemment que ne le feraient les patients eux-
mêmes. Les proches sont souvent en difficulté pour trouver
du sens à ce qu’ils sont en train de vivre [7].

L’importance de l’information donnée aux enfants et aux
familles avant la mise en place d’une sédation est souli-
gnée par les résultats d’une étude conduite chez 144 parents
d’enfants traités au Dana Farber Cancer Institute et au
Children’s Hospital de Boston entre 1997 et 2001 [8]. Dans
l’évaluation par les parents de la qualité des soins de fin
de vie de leur enfant, la communication médecin—malade
était le paramètre le plus important. Une autre étude rétros-
pective, menée dans ces mêmes institutions et portant
sur 103 familles d’enfants décédés de 1990 à 1997, retrou-
vait que le fait de recevoir des avis contradictoires de la
part de l’équipe soignante ainsi que la non-implication de
l’oncologue dans les soins de fins de vie étaient les deux élé-
ments les plus souvent associés à la souffrance des parents
dont l’enfant est en fin de la vie [9].

Décision partagée avec l’équipe soignante

La décision de mettre en place une sédation ne peut être
prise qu’à la suite d’une réunion multidisciplinaire associant
l’ensemble des professionnels médicaux et paramédicaux
qui interviennent autour de l’enfant. À l’hôpital, les moda-
lités seront adaptées en fonction des spécificités du service

dans lequel l’enfant est pris en charge, mais les grandes
lignes sont communes. Chaque fois que possible, la décision
sera prise par le médecin en charge de l’enfant lors d’une
réunion collégiale réunissant l’ensemble des acteurs (spé-
cialiste référent, médecin traitant, équipe paramédicale,
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sychologue ou psychiatre). Il est souhaitable de promouvoir
a participation d’une équipe référente en soins palliatifs
our la prise décision et si possible de membres de l’équipe
u domicile. La discussion permet de préciser le stade évo-
utif de la maladie et d’avoir une évaluation globale de la
ituation. Un temps de clarification des intentions et de mise
plat des éventuels désaccords est nécessaire au sein de

’équipe. Dans les cas d’urgences, la nuit, durant les week-
nds ou les jours fériés, il est recommandé qu’une réunion
oit organisée avec les personnes présentes, afin que la dis-
ussion soit bien collégiale.

Ce temps a pour objectif de permettre :
le temps de l’information et de l’accompagnement de
l’enfant, des parents et de l’équipe soignante ;
le temps pour l’équipe soignante de trouver la cohé-
rence nécessaire entre les soins apportés à l’enfant et
l’accompagnement de celui-ci comme de ses parents et
de son entourage, ce qui facilite l’adhésion à la décision
collégiale prise ;
le temps pour la famille de cheminer face à l’inéluctable,
de partager les moments qui restent avec leur enfant dans
des conditions les plus proches possibles de leurs aspira-
tions et de pouvoir occuper leur juste place, auprès de
leur enfant ;
le temps de mettre en place le projet de prendre soin,
partagé entre tous, élaboré dans le même temps que
la prise de décision de sédation et/ou de limitation ou
d’arrêt de traitement actif ;
d’envisager les modalités d’accompagnement de l’enfant,
de la famille et des équipes soignantes.

Au domicile, si le principe d’une sédation est envisagée
certaines équipes expérimentées en soins palliatifs pédia-
riques sont réticentes à telle possibilité), une discussion
n amont avec les parents et l’enfant est capitale. Même
orsque les modalités pratiques de la réalisation de la séda-
ion ont été discutées en amont, sa mise en œuvre sera
ffectuée au terme d’une réunion de concertation entre
’équipe du domicile et l’équipe référente en soins palliatifs,
orsque la situation n’a pas de caractère d’urgence et que le
éplacement de l’équipe référente au domicile est envisa-
eable. Dans les autres cas, la décision d’initier la sédation
ourra être prise par le médecin traitant de l’enfant, après
ne discussion téléphonique avec l’équipe d’astreinte réfé-
ente en soins palliatifs.

a mise en œuvre

ors de la mise en application de la décision de sédation, la
résence du médecin référent de l’enfant ou d’un médecin
enior de l’équipe référente est fortement recommandée.
a présence participe à l’accompagnement de l’enfant, des
arents et des soignants et permet de pouvoir assurer la
itration au moment de l’induction, d’évaluer la qualité de
a sédation obtenue en conformité avec l’objectif défini dans
e projet de soin partagé. Elle permet également d’assurer

a cohérence entre la pratique et l’intentionnalité éthique
e la décision. Pour la mise en œuvre de la sédation, la
ournée sera préférée à la nuit ou à la soirée.

Les proches doivent avoir la possibilité d’être présent
uprès de l’enfant s’ils le souhaitent. Il est également
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ecommandé d’avoir prévu un lieu d’intimité pouvant per-
ettre à l’entourage de se retrouver auprès de l’enfant aussi

ongtemps qu’il le désire avec possibilité de bénéficier d’un
eprésentant d’un culte de leur choix selon leur souhait.
ne offre de soutien à la famille après le possible décès est
ivement recommandée. De même, pour l’équipe soignante
yant participée à la prise de décision et/ou à son applica-
ion, il est recommandé de proposer un temps de réflexion
luridisciplinaire spécifique à cet évènement [10].

a voie d’abord

e choix de la voie d’administration dépend de la rapidité de
’effet recherché, mais aussi du type de dispositif disponible
hez le patient ou de sa possibilité de mise en place.

Lorsqu’un abord veineux est disponible, c’est la voie pri-
ilégiée, pour laquelle les données pharmacologiques sont
es mieux connues chez l’enfant, même si elles ne sont pas
xhaustives. C’est aussi la voie qui permet l’efficacité la plus
apide. Un certain nombre d’enfants traités pour des mala-
ies chroniques sont porteurs d’une voie centrale (cathéter
entral percutané ou chambre sous-cutanée implantable).
ors de l’évolution d’une pathologie tumorale, si l’enfant
’est pas porteur de ce type d’accès, il peut être discuté
e lui en poser un de principe avant que son état rende cet
cte difficile (anesthésie locorégionale ou générale suivant

es habitudes des unités).

Si l’enfant est en situation palliative à domicile avec
n cathéter, il sera nécessaire de s’assurer que celui-ci est
onctionnel et que l’ensemble des professionnels de santé
n charge de l’enfant est familier de son utilisation (diffé-

v
g
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c

Tableau 2 Agents de la sédation en pédiatrie.
Sedation agents used in pediatrics.

Médicament Dose de
charge
(mg/kg)

Dose d’entretien Seuil
convulsivant

Propofol 0,1—5 CI Augmenté

Midazolam 0,02—0,1 0,02—0,4 mg/kg
par heure

Augmenté

�OH 30 10 mg/kg par
heure

Augmenté

Kétamine 0,5—2 0,12—3 mg/kg par
heure

Discuté

Nesdonal 2—3 Variable selon
associations
Utilisation en
milieu spécialisé
2 à 5 mg/kg par
heure

Augmenté

Tableau tiré de : Sauder P, et al.. Sédation-analgésie en réanimation (n
CI : contre-indiqué.
M.-L. Viallard et al.

ents protocoles de soins, procédures de mise en place d’une
iguille de Hubert) et dispose du matériel adapté (pousse-
eringue électrique).

La voie sous-cutanée est une alternative intéressante
orsqu’il est difficile de poser rapidement un accès veineux
able chez un enfant en fin de vie et que les différentes
entatives pour y parvenir peuvent être perçues comme
nadaptées chez un enfant dont on souhaite privilégier le
onfort. La voie sous-cutanée reste très mal connue des ser-
ices de pédiatrie en France, alors qu’elle est utilisée de
açon quasi-exclusive dans les hospices de Grande-Bretagne
ui accueillent des enfants.

La voie intrarectale est d’utilisation simple et facile, non
gressive et bien tolérée.

Dans certaines situations particulières, une sonde naso-
astrique ou une gastrotomie pourront être utilisées.

es médicaments utilisable [11,12]

e midazolam est le médicament de référence. Hydro-
oluble, il est facilement utilisable en intraveineux à la
oncentration de 0,5 mg/ml (injection non douloureuse,
ontrairement à l’injection de diazepam). Il peut être
tilisé en sous-cutanée, en intrarectal (avec forte variabi-
ité interindividuelle) et par extension hors AMM, par voie
ntrabuccale ou en sublinguale (utilisation de la forme intra-

eineuse très amère), ou via une sonde gastrique ou une
astrotomie, sachant que la biodisponibilité est considérée
quivalente per os à celle par voie intrarectale. Son délai
’action comme sa durée d’action sont courts, comparables
hez l’enfant et chez l’adulte. La demi-vie d’élimination du

Accumulation Métabolite
actif

Effets secondaires

+ Non Hypotension
Hypertriglycéridémie
PRIS

+++ 1-OH-MDZ Hypotension
Accumulation
Effet plateau

++ Non Bradycardie et HTA
à l’induction

++ Nor-
kétamine

Dissociatifs à fortes
doses
Hypersécrétion

+++ ? Hypotension
Accumulation
Dépression
immunitaire

ouveau-né exclu). Ann Fr Anesth Reanim 2008;27:541—51.
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Modalités pratiques d’une sédation en phase terminale ou e

midazolam mesurée chez des enfants âgés de deux jours
à 17 ans est de 5,5 ± 3,5 heures [13]. Sa demi-vie contex-
tuelle s’allonge au cours d’une administration prolongée,
particulièrement chez l’insuffisant rénal (accumulation de
l’�-OH-midazolam et de son dérivé glycuroconjugué). Un
effet plateau peut être constaté, il ne faut pas poursuivre
l’augmentation des doses. Les principaux effets secon-
daires des benzodiazépines sont la dépression respiratoire
et les altérations hémodynamiques (hypovolémie induite
par notamment une vasodilatation, hypotension artérielle,
tachycardie réflexe, action sur la postcharge). Elles sont
d’autant plus prononcées que l’injection a été rapide. Il est
donc recommandé une injection lente (en quelques minutes)
et une introduction progressive par paliers du produit pour
limiter ces inconvénients. Ces considérations justifient une
titration en intraveineux obligatoire pour être efficace rapi-
dement en toute sécurité pour l’enfant. Des myoclonies ont
été décrites chez le nouveau-né [14]. Le Tableau 2 présente
les caractéristiques essentielles des différents médicaments
utilisables pour réaliser une sédation en pédiatrie.

Une dose de charge de 100 �g/kg, suivi d’une dose
médiane de 90 �g/kg par heure (50—400) a permis d’obtenir
un score Comfort inférieur à 26 dans une série de 14 enfants
traités en réanimation pédiatrique [15].

En dehors de la réanimation, on peut proposer le schéma
suivant :
• injecter 30 gammas par kilogramme toutes les cinq

minutes jusqu’à obtention d’un score de 4 sur l’échelle
de Rudkin chez l’adolescent [16] ou d’un score entre 11 et
17 de l’échelle Comfort behavior chez le nouveau-né et le
petit enfant [17,18] ;

• noter le nombre de milligrammes nécessaires à
l’induction ;

• une fois obtenu le degré de sédation visé, entretenir la
sédation en prescrivant une dose horaire égale à 50 %
de la dose utile à l’induction, en perfusion intravei-
neuse continue. À défaut, la dose d’entretien peut être
administrée de façon discontinue, par voie intraveineuse,
sous-cutanée, intrarectale, ou encore par une sonde gas-
trique ou une gastrostomie. Dans ces cas, les interdoses
doivent être prévues lors de la première prescription ;

• l’autre solution de laisser le malade se réveiller et à faire
alors une nouvelle induction si nécessaire apparaît moins
adaptée dans ce contexte.

La kétamine
La kétamine, hypnotique sédatif de type dissociatif, a
d’excellentes propriétés analgésiques aussi bien pour les
douleurs aiguës que chroniques. La kétamine par voie vei-
neuse (1 à 2 mg/kg) a une excellente tolérance. Elle peut
également être utilisée par voie orale ou rectale (3 à
6 mg/kg) et permet de diminuer les doses de morphine.
Elle préserve la respiration spontanée et n’a pas d’effet
vasoplégique. L’hypersécrétion des glandes salivaires et
bronchiques comme les effets psychiques dissociatifs liés
à son utilisation peut être diminuée par l’administration
préalable d’atropine (0,01 à 0,02 mg/kg) [19,20].
Le gamma hydroxybutirate de sodium (�OH)
Narcotique exclusif, sans activité antalgique, il est utilisable
par voie veineuse. Après administration intraveineuse à la

n
d
t
e
m
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osologie de 100 mg/kg, son action intervient en cinq à sept
inutes et son effet persiste durant 90 à 120 minutes.
Il est métabolisé principalement au niveau du foie. Les

étabolites finaux sont l’eau et le gaz carbonique éliminé
ar voie respiratoire. En cas d’altération des fonctions hépa-
iques, la posologie recommandée est de 25 à 50 mg/kg par
our [21]. Il existe quelques effets indésirables possibles :
ugmentation de l’amplitude et diminution de la fréquence
es mouvements respiratoires, ralentissement du rythme
ardiaque, possibilité d’apparition lors de l’induction d’une
ypertension artérielle transitoire, possibles myoclonies lors
e l’induction. Au réveil, nausées, vomissements et agita-
ion peuvent survenir [21].

Une prémédication par un produit antiépileptique
benzodiazépine type midazolam : 0,03 à 0,1 mg/kg ou bar-
iturique type phénobarbital : 10 mg/kg avec un maximum
e 200 mg) est nécessaire pour éviter la survenue d’un pos-
ible épisode convulsif avec perte d’urine lors de l’induction
22]. La posologie pour l’induction de la sédation sera de
’ordre de 30 mg/kg, dose administrée en perfusion intra-
eineuse sur une durée de 20 minutes. L’entretien de la
édation débutera à la posologie de 10 mg/kg par heure.

utres hypnotiques
i le degré de sédation visé n’a pu être obtenu avec le
idazolam en seconde intention, il est possible d’ajouter

u de substituer un second médicament sédatif (d’une autre
lasse thérapeutique, donc non benzodiazépine) choisi selon
e contexte clinique. On peut s’entourer de la compé-
ence d’un médecin référent en soins palliatifs, voire
’un anesthésiste s’il est nécessaire d’utiliser des médi-
aments relevant de sa spécialité (propofol, barbituriques
njectables. . .). Ces médicaments ne peuvent être utilisés
u’après échec du traitement initial, par des équipes hospi-
alières rompues à l’utilisation de ce type de produit.

e propofol
e propofol (Diprivan®) est un hypnotique non barbiturique
’action immédiate et sans effet analgésique ni myore-
axant [8]. Son métabolisme est essentiellement hépatique
vec production d’un métabolite hydroxylé et des dérivés
lycuro- et sulfoconjugués. Son élimination est surtout uri-
aire sous forme de métabolites inactifs, la forme inchangée
liminée n’est que de 0,3 % [23]. Les effets secondaires
u propofol sont hémodynamiques, métaboliques (hypertri-
lycéridémie dont l’importance est toute relative dans le
ontexte de la fin de vie) et infectieux (liés à une mauvaise
tilisation). Il faut utiliser la forme 2 % pour réduire l’apport
n triglycérides. La complication principale, rare mais enga-
eant le pronostic vital est la survenue du propofol infusion
yndrome (PRIS). Bien que le propofol soit contre-indiqué
n sédation continue chez l’enfant de moins de 15 ans, il
onvient de peser ses avantages et ses inconvénients chez
es patients en phase terminale ou en fin de vie [24,25].

e thiopental
e thiopental est un barbiturique d’action immédiate. Hyp-

otique, non analgésique, il peut être responsable d’une
épression respiratoire, d’une hypotension par vasodila-
ation et dépression myocardique. Il possède un puissant
ffet anticonvulsivant. Son délai d’action est inférieur à une
inute et dure pendant 20 à 30 minutes. Du fait de sa grande
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iposolubilité, il existe un phénomène d’accumulation en
as de réinjection ou d’administration continue de longue
urée par redistribution à partir des graisses. Cette accu-
ulation tissulaire est généralement responsable d’un

oma prolongé. Le thiopental peut aussi entraîner d’autres
omplications, telles une hypothermie, des troubles tro-
hiques (œdèmes cutanés, escarres), un iléus paralytique ou
ne pneumopathie nosocomiale. Son métabolisme est hépa-
ique et microsomal, aboutissant à des métabolites actifs
t inactifs par glucuroconjugaison. La titration se fera par
njections itératives de 2 à 3 mg/kg, suivies d’une perfusion
ontinue de 2 à 5 mg/kg par heure. Les posologies utilisables
hez l’enfant sont résumées dans le Tableau 1 tiré du travail
e Sauder et al. [11].

a morphine
a morphine peut être utilisée aussi pour son effet antisé-
rétoire en plus de son effeet analgésique. Ses différentes
ropriétés seront expliquées et elle sera utilisée en suivant
es titrations conventionnelles.

L’utilisation de la morphine sera précisée dans la section
onsacrée aux particularités en néonatalogie.

nduction de la sédation par midazolam

omme chez l’adulte, il est préférable chez l’enfant
’induire la sédation par une titration. Titration veut
ire utilisation itérative de bolus permettant d’obtenir le
egré de sédation visé sans induire d’effet indésirable
mportant (dépression respiratoire, décès précipité par
’administration du produit). Toutefois, la titration peut être
ifficile à respecter dans certaines circonstances particu-
ières, au domicile notamment. Si la sédation ne revêt pas
e caractère d’urgence et que le prescripteur est réticent à
ne titration, il est possible de débuter avec une dose intra-
eineuse continue de 0,03 mg/kg par heure de midazolam
t d’augmenter par paliers de 0,03 mg/kg par heure toutes
es trois à six heures tant que le degré de sédation visé n’est
as atteint.

Une autre possibilité consiste en une administration
ntraveineuse ou sous-cutanée continue de 0,05 à 0,1 mg/kg
ar heure avec une augmentation progressive quatre à six
eures après de la posologie horaire de 0,05 à 0,1 mg/kg pour
tteindre une posologie de 0,1 à 0,2 mg/kg par heure et ainsi
e suite jusqu’à obtention du degré de sédation visé.

Une difficulté particulière de la mise en place d’une séda-
ion au domicile est que les officines de ville ne délivrent le
idazolam que sous la forme d’ampoule contenant 1 mg de
idazolam. Cette forme n’est pas adaptée aux posologies

écessaires pour assurer une sédation de qualité. Les lois
t règlements en vigueur permettent la rétrocession par les
harmacies hospitalières des présentations hospitalières de
idazolam ou de midazolam générique (ampoules de 10 et

0 mg). Pour obtenir cette rétrocession, le médecin hospi-
alier référent ou le médecin référent en soins palliatifs
ntervenant auprès de l’enfant peuvent être l’intermédiaire,
oire le prescripteur, auprès du pharmacien hospitalier.
ntretien de la sédation

hez des enfants ayant reçu depuis plusieurs semaines, ou
arfois plusieurs mois, des doses importantes de benzodia-

l
d
c
p
p

M.-L. Viallard et al.

épines ou d’autres médicaments sédatifs ou hypnotiques,
es posologies habituellement recommandées s’avèrent
nsuffisantes. Dans ces cas particuliers, les posologies seront
daptées à la situation singulière de l’enfant, en augmen-
ant progressivement les doses jusqu’à l’obtention du degré
e sédation visé. L’avis du médecin pédiatre référent sera
récieux. Les posologies des autres produits utilisables sont
ndiquées dans le Tableau 2.

valuation et surveillance de la sédation d’un
nfant

’évaluation se fait toutes les 15 minute pendant la première
eure, puis au minimum deux fois par jour. La surveillance
st essentiellement clinique, on appréciera pour adapter les
osologies :
le degré soulagement du patient, par une hétéroévalua-
tion ;
la profondeur de la sédation (score 4 de l’échelle
d’évaluation de Rudkin ou compris entre 11 et 17 sur
l’échelle Comfort B) ;
les signes de surdosage et les effets secondaires.

En cas de sédation prolongée, le bien fondé de la pour-
uite de la sédation sera réévalué selon l’évolution. Bien
u’il soit possible de réveiller le patient après une période
éfinie ou pour un évènement familial programmé, un tel
éveil pose la question éthique d’imposer de nouveau à
’enfant une situation douloureuse jugée insupportable alors
u’il était soulagé. Si un tel réveil devait être programmé, il
st indispensable d’envisager toutes les mesures permettant
’atténuer la ou les détresse(s) ayant amené à l’indication
e la sédation.

oursuivre les mesures d’accompagnement

es autres traitements de confort doivent être maintenus.
’importance de l’environnement est soulignée pour les
atients dont la vigilance est altérée : musique, lumière
ouce, calme et quiétude de l’environnement. En cas
’aggravation, une réanimation cardiorespiratoire serait
isproportionnée et inappropriée avec les objectifs du soin
ans une situation de sédation palliative.

ocumentation

es décisions et le suivi du patient pendant la sédation
oivent être notés dans le dossier médical.

as particuliers en néonatologie

a question de la sédation en néonatalogie se pense, se
écide et est mise en place dans un contexte ou se téles-
opent l’urgence, le flou de la frontière entre stratégie
urative et stratégie palliative, la durée d’évolution souvent
ifficile, voire impossible à apprécier, une situation humaine
t émotionnelle singulière et complexe. L’évaluation de

’inconfort et de la douleur du nouveau-né est également
ifficile. Les échelles de douleur récemment élaborées dans
ette population (mais jamais dans un contexte de soins
alliatifs) trouvent parfois leurs limites. Ces situations sont
rises en charge par des équipes spécialisées en néonata-
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Tableau 3 Médicaments et posologies en néonatologie.
Medications and doses used in neonatology.

Médicaments Dose Voie
d’administration

Chlorhydrate de
morphine

0,05 à
0,1 mg/kg

i.v., i.m., s.c.
toutes les 2 à
4 heures

0,01—0,02 mg/kg
par heure

i.v. continu

0,2—0,5 mg/kg
par jour

Per
os/4—6 heures ;
intrarectal

Diazepam
(Valium®)

0,05—0,3 mg i.v.
Per os,
intrarectal

Midazolam
(Hypnovel®)
Courte durée
d’action

0,03—0,1 mg
0,05 mg/kg
par heure
0,2—0,3 mg

i.v.
i.v.
Intrarectal

Kétamine 1—2 mg/kg i.v.
Kétalar® 3—6 mg/kg Per os
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Modalités pratiques d’une sédation en phase terminale ou e

logie parfois en lien avec une équipe référente en soins
palliatifs. Le concept de soins palliatifs en période néonatale
est relativement récent, comme en témoigne la pauvreté
des références bibliographiques actuelles.

En salle de naissance la sédation est envisagée
essentiellement en cas de détresse respiratoire
sévère que l’on se situe ou non aux limites de la
viabilité
Le décès spontané de l’enfant peut survenir en quelques
minutes ou après plusieurs heures, ce qui pose des pro-
blèmes d’organisation et de disponibilité qu’il faut anticiper.
Il est utile de bien définir la place de chacun. Dans
ces situations très éprouvantes pour le personnel soi-
gnant de salle de naissance, le pédiatre peut jouer un
rôle sécurisant ; il assure également un soutien pour les
parents. Dans ces situations aiguës, la sédation—analgésie
est réalisée au mieux par voie veineuse, avec administra-
tion au pousse-seringue électrique d’une benzodiazépine
(midazolam) et d’un morphinique (morphine ou sufen-
tanyl). La pose d’un cathéter par voie ombilicale est
privilégiée, car facile, peu douloureuse et fiable per-
mettant une utilisation prolongée. Quand le décès sera
à l’évidence rapide (hypoplasie pulmonaire sévère dans
un contexte d’uronéphropathie bilatérale), un cathéter
court au niveau de la veine ombilicale suffit et per-
met de ne pas retarder le contact des parents avec leur
enfant.

L’injection de chlorure de potassium est proscrite,
comme à tout âge de la vie, car elle n’a pour seul but que
de provoquer la mort et est extrêmement douloureuse. Dans
les jours ou semaines qui suivent la naissance, la sédation
peut être réfléchie en dehors de l’urgence.

En cas de décompensation cardiaque sévère
Cette décompensation survient généralement à distance de
la naissance dans un contexte de cardiopathie ductodépen-
dante (hypoplasie du ventricule gauche). Lorsqu’une prise
en charge palliative est décidée, la perfusion de prostaglan-
dine sera arrêtée ou non initiée, car elle est douloureuse
et prolonge la vie de l’enfant. Le traitement ne sera pas
différent de celui traité au chapitre précédent. La mor-
phine et pour certains le furosémide, par leur effet sur
l’œdème pulmonaire, ont une place importante dans le trai-
tement.

En cas de décision d’arrêt de la ventilation
mécanique en réanimation néonatale
La procédure de décision et de mise en œuvre de ce
type de décision est totalement superposable à celle uti-
lisée en réanimation pédiatrique traitée ci-dessus. Pour
ce qui concerne la kétamine, l’hypersécrétion des glandes
salivaires et bronchiques liée à son utilisation peut être
évitée par l’administration préalable d’atropine (0,01 à
0,02 mg/kg). La posologie par voie veineuse est de 1 à

2 mg/kg chez le nouveau-né. Elle peut également être uti-
lisée par voie orale et permet de diminuer les doses de
morphine. Le Tableau 3 précise les posologies et les voies
d’administration des médicaments utilisés en néonatalo-
gie.

e
m
s
a
é

as particulier en neuropédiatrie

u fait de leurs difficultés respiratoires, les enfants polyhan-
icapés décèdent le plus souvent en narcose hypercapnique,
l n’est donc généralement pas nécessaire de recourir à
e fortes doses de midazolam. La prise en charge de ces
atients ne se résume pas à une sédation. L’encombrement
eut être soulagé par les patchs de scopolamine (à adapter
elon le poids) ou toute autre forme de scopolamine, le furo-
émide (furosémide : 0,5—1 mg/kg, une ou deux par jour),
oire la morphine. Une corticothérapie peut être bénéfique
orsque la dyspnée comporte une part laryngée. Les autres
raitements tels que kétamine, propofol, sufentanyl sont
xceptionnellement utilisés en unité de neuropédiatrie. Il
aut rappeler qu’un débit d’oxygène élevé, froid et sec est
ource de désagrément sans apporter de bénéfice du point
e vue cérébral. Quand l’enfant avait déjà une ventilation
on invasive à domicile ou quand l’équipe se sent obligée de
a proposer pour essayer de passer le cap aigu sans recourir
la ventilation endotrachéale, il peut arriver le moment où

ette assistance, même en continue, devient insuffisante.
orsque la situation s’aggrave ou parfois quand les parents
emandent à ce que cette aide ventilatoire soit arrêtée,
a procédure de sédation doit être particulièrement expli-
uée, notamment le fait que l’enfant sera accompagné avec
outes les thérapeutiques pour empêcher les convulsions, les
pasmes musculaires ou respiratoires. L’arrêt de la ventila-
ion non invasive (VNI) s’accompagne alors le plus souvent
’un décès rapide mais non immédiat. Il convient alors de
roposer aux parents, s’ils le souhaitent, de prendre leur
nfant dans les bras et de retirer la VNI sous perfusion de
idazolam et de morphine, les doses étant majorées si les

ymptômes le justifient, afin qu’il décède calmement. Cette

ttitude est envisageable dans toutes les autres situations
voquées ci-dessus.
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’alimentation par la gastrostomie
n cas de fin de vie très probable, l’alimentation peut ne
lus être assurée de façon confortable pour l’enfant. Le tube
igestif se met au repos. Des vomissements surviennent par-
ois lors d’essais d’alimentation par la gastrostomie. Il est
écessaire d’hydrater l’enfant à raison de 50—60 ml/kg pour
mpêcher tout désagrément et surtout faire des soins de
ouche. Très différente est l’accompagnement en fin de vie
près avoir validé la demande des parents de ne plus alimen-
er par la gastrostomie. Ces situations rares auront été très
onguement discutées avec toutes les parties en présence
fin que le geste soit compris et validé par tous. Hydra-
er l’enfant est indispensable pour qu’il ne souffre pas. Les
esures de sédation en fin de vie pourront être proposées
ans les derniers jours, même si ceux-ci sont « trop longs » à
rriver. Il paraît totalement non éthique dans ces conditions
e ne pas donner jusqu’au bout les traitements antalgiques,
nticonvulsivants et antispastiques.

onclusion

e travail propose des modalités de prise de décision, de
ise en œuvre et de surveillance d’une sédation dans cer-

aines situations de phase terminale ou de fin de vie en
édiatrie. Les situations évoquées sont peu fréquentes et
ouvent complexes. Dans les pratiques de la pédiatrie spé-
ialisée, il n’est pas possible d’être exhaustif. Cependant, le
chéma procédural proposé peut s’appliquer à toute situa-
ion même exceptionnelle. Décider d’une sédation est un
cte médical responsable. Il est essentiel de prendre le
emps nécessaire à approcher la plus grande objectivité pos-
ible car le contexte émotionnel est très prégnant.

La décision et la mise en pratique d’une sédation en
hase terminale ou en fin de vie en pédiatrie ne permettent
as de résoudre toutes les questions soulevées par cette
ossibilité thérapeutique. La préoccupation éthique est per-
anente dès l’évocation d’une possible décision jusqu’à

a mise en application de celle-ci. La frontière entre une
ratique euthanasique et une sédation peut paraître floue.
’intentionnalité du prescripteur est un élément essentiel.
ependant, il est aussi important de s’interroger sur la
érennité de l’intention ainsi que sur les possibles dérives
e celle-ci au décours du temps.

La sédation prive le patient de ses capacités relation-
elles et de son autonomie. Sédaté, le patient est dans
n état de grande dépendance vis-à-vis d’autrui et dans
n état de grande vulnérabilité. Cela fait dire aux auteurs
u’il existe un paradoxe majeur entre la sédation et le souci
e maintenir une relation signifiante, condition essentielle
e l’accompagnement. La prise de décision doit reposer
ur la sensation d’un vécu insupportable et décrite comme
elle par l’enfant quand celui-ci est en capacité de le faire.
orsque l’enfant ne peut s’exprimer, le ressenti des parents
st un élément qui est pris en compte avec discernement.

Lors d’une décision de sédation, il importe de :

clarifier l’intentionnalité décisionnelle ;
préciser les finalités de la décision ;
réfléchir la responsabilité de celui qui prend la décision
au-delà de la discussion de l’articulation avec les valeurs
et les lois qui régissent la pratique médicale et soignante.

[

M.-L. Viallard et al.

La pauvreté des données de la littérature devrait inciter
es équipes médicales concernées à développer des travaux
e recherche et de validation des pratiques en ce domaine.

onflit d’intérêt

ucun.
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