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La vie est courte,

Et lart est long ;

La situation est pressante,
L excpérience périllense,
Et la décision difficile.

Hippocrate. Aphorismes

La pratique médicale reste un art difficile, dont la complexité tend a croitre avec le
progres des connaissances et de la technique. En effet, Paccumulation des savoirs et le
développement de la démarche scientifique, élargissent le champ des possibles et loin de
conduire a une maitrise de 'incertitude médicale, multiplient au contraire les moyens, les
choix et les questions. Comme le disait déja Socrate dans un de ses aphorismes : « Notre
incertitude s’accroit en fonction des connaissances comme le périmetre d’un cercle en
fonction de son rayon ».

Le patient, le médecin et la médecine se trouvent confrontés a des situations
nouvelles, incertaines, parfois non souhaitées ni souhaitables, qui touchent aux limites de
Part médical. La possibilité, grace aux progres techniques de la réanimation, de maintenir
en vie artificiellement des patients gravement malades, en est un bon exemple et suscite
de difficiles questions éthiques. Il existe en effet des situations désespérées d’échec
thérapeutique et/ou d’incurabilité du patient ou la poutsuite des traitements devient
déraisonnable et aboutit a ce qui est communément appelé de Placharnement
thérapeutique. Cette obstination déraisonnable, souvent délicate a définir, commence la
ou cesse l'utilité du traitement, sa pertinence par rapport a ses objectifs ; c'est-a-dire quand
la poursuite du traitement ne permet pas d’espérer la survie avec une qualité de vie
acceptable pour le patient. Juger de I'utilité d’un traitement suppose donc une évaluation
du pronostic vital et des séquelles (en cas de traitement le plus complet possible), et une
connaissance aussi précise que possible de ce que pourrait étre la qualité de vie acceptée
ou acceptable par le patient. Les choix médicaux dans ces situations sont complexes car ils
dépendent de nombreux facteurs, reposent sur des valeurs morales parfois conflictuelles,
et interrogent surtout la finalit¢é méme de la médecine, dont les limites deviennent

difficiles a percevoir.
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L’action médicale dans le champ des accidents vasculaires cérébraux (AVC) graves
souleve toutes ces questions, mais se singularise par le risque important de lourdes
séquelles en terme de handicap. En effet, les 1ésions cérébrales liées a 'obstruction ou la
rupture d’une artére, sont responsables d’un déficit neurologique brutal, moteur et/ou
cognitif qui peut conduire au déces rapide du patient ou a des handicaps séveres et

persistants.

Le questionnement a l'origine de ce travail de these est né du doute et des difficultés
rencontrées dans ma pratique médicale, ou ces situations particulieres et complexes nous
conduisent a agir dans l'urgence, en envisageant le futur tres incertain du handicap, ou
plus difficile encore, de la qualité de vie du patient. Les questions posées par ces situations
sont nombreuses, mais reposent principalement sur celle du pronostic et de la
proportionnalité des soins; Dévaluation pronostique déterminant la décision
d’entreprendre, de poursuivre ou d’arréter certains traitements, si le handicap prédit est

trés sévere, voire « inacceptable ».

L’objectif de notre travail est d’explorer la complexité de ces situations pour mieux
les comprendre, et proposer une approche éthique de I'action médicale dans ce contexte
difficile.

Nous verrons tout d’abord, grace a une analyse de la littérature médicale, portant sur
le pronostic des AVC graves et les décisions de limitations thérapeutiques, ce que le savoir
médical peut nous apprendre sur ces situations. Les données sur action médicale dans le
champ des AVC graves étant limitées, nous nous intéresserons également aux études
beaucoup plus nombreuses, sur les limitations thérapeutiques en réanimation. Ces
dernieres éclairent, comme nous le montrerons, les questions posées par 'action médicale
relevant de la proportionnalité des soins.

Par ailleurs, la rareté des études sur la proportionnalité des soins dans le champ des
AVC graves nous a conduit a mener un travail de recherche afin d’obtenir de nouvelles
connaissances sur ces situations spécifiques. Nous présenterons les résultats de deux
¢tudes, 'une réalisée dans notre unité neurovasculaire et 'autre aupres des neurologues
francais travaillant dans ce type d’unité, qui ont interrogé, les pratiques dans les situations
d’AVC graves pour la premicre et les points de vue et les représentations de ces médecins

pour la seconde.
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Nous explorerons ensuite, a travers une approche critique, les notions de pronostic et
d’action médicale « proportionnée », pour tenter de mieux les comprendre et de discuter
des problemes éthiques qu’elles soulévent.

Il nous est en effet apparu essentiel, dans ce contexte, d’interroger la notion de
pronostic, a la fois dans sa construction, sa signification et son utilisation pour 'action
médicale. Notion complexe et ambigué, le pronostic est a la fois prédiction et constat
d’une évolution de la maladie ou du malade. Il est depuis Hippocrate une préoccupation
importante des médecins, et reste une des grandes difficultés de la pratique médicale.
D’une prophétie ou d’un art, le pronostic est devenu aujourd’hui plus « scientifique ». Les
multiples facteurs et modecles pronostiques s’imposent, sans toujours ctre interrogés,
comme une évidence pour guider I'action médicale. Ils visent a maitriser voire a ignorer
I'incertitude, mais oublie qu’elle est inhérente a toute prédiction. Or il nous semble
essentiel de connaitre et de comprendre les limites et biais des connaissances
pronostiques, surtout quand elles sont la principale justification a l'action médicale,
comme c’est le cas dans les situations d’AVC graves.

De méme, I'action médicale dans ce contexte de proportionnalité des soins est
complexe et mérite d’étre questionnée. Le terme méme d’action « s’applique a des choses
aussi différentes que la causalité naturelle, les comportements expressifs (rire, pleurer,
crier, etc..), les activités instrumentales (poser, déplacer, saisir un objet, etc..) et les actes
dirigés vers autrui ».! L’action médicale appartient a la derniere de ces définitions. Elle
comprend des décisions et leur application, et des actes de soins qui relevent d’un savoir
faire et qui définissent les pratiques professionnelles. Elle concerne principalement dans
les situations d’AVC graves, la notion de proportionnalité des soins ou de « juste » soin,
défini comme un soin adapté a la situation particuliere du patient. Cette action médicale
qui dépend d’une évaluation des bénéfices et des risques de la stratégie thérapeutique au
regard d’un but, repose sur de nombreux facteurs tels que les criteres médicaux (dont le
pronostic), mais aussi du patient et du contexte dans lequel se déroule Daction
(environnement social du patient, contraintes organisationnelles, normes, et rareté et cout

des ressources médicales par exemple).

! Ogien Ruwen, Dictionnaire d’éthique et de philosophie morale, sous la direction de Monique Canto-Sperber.
PUF, Quadrige, 2004, p.6.
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La prise en compte dans 'action médicale de dimensions aussi diverses que le savoir
médical, lui-méme lieu de linteraction de multiples systemes touchant a I'humain ;
biologiques, physiologiques, psychologiques et sociaux, et la compréhension d’un
environnement aux caractéristiques a la fois spatiales et temporelles, nécessite une
approche globale c'est-a-dire une approche de la complexité.?

Nous montrerons en quoi, cette approche permet d’enrichir la réflexion, d’élargir le
champ des possibles et surtout de garantir une éthique de la décision qui ne peut étre,
dans de telles situations, qu’une éthique du «juste » soin, ou du « moindre » mal. La
délibération aristotélicienne et la pensée complexe d’Edgar Morin seront notre guide, tout
le long de ce parcours, en nous invitant, comme le dirait Pascal a « travailler a bien

penser ».

2 (Wilson, Holt, & Greenhalgh, 2001)
14



I. Le chemin du savoir médical

Données de Ia Iittérature médicale




L’accident vasculaire cérébral (AVC) est une pathologie neurologique aigiie qui se
caractérise par I'installation brutale d’un déficit, c'est-a-dire de troubles moteurs, sensoriels
et/ou cognitifs plus ou moins importants. On distingue les AVC ischémiques ou infarctus
cérébraux (80% des AVC) consécutifs a une occlusion artérielle, des AVC hémorragiques
ou hématomes cérébraux liés a lirruption de sang dans le parenchyme cérébral. Les
symptomes neurologiques des AVC dépendent essentiellement de la localisation et de la
taille de la lésion cérébrale. Une atteinte cognitive est fréquente, isolée ou associée par
exemple a une hémiplégie. Il peut s’agir d’un trouble du langage en cas d’atteinte de
I’hémisphere majeur (le plus souvent le gauche) ou d’un syndrome dit de ’hémisphere
mineur en cas de lésions hémisphérique droite, caractérisé entre autres par une
anosognosie, c’est a dire une méconnaissance de la maladie. Ces troubles sont
responsables d’une « incompétence » du patient, c'est-a-dire d’une incapacité a participer
aux décisions les concernant, dans pres de 80% des cas.?

Le diagnostic d’AVC est habituellement confirmé par une imagerie cérébrale, au
mieux une IRM, ou a défaut un scanner cérébral, qui permet de préciser le caractere
ischémique ou hémorragique de l'accident. I’évolution des AVC est en général favorable.
Apres quelques jours le handicap tend a s’améliorer le plus souvent grace a la mise en
ceuvre d’'une rééducation spécialisée. Dans certains cas le déficit peut méme totalement
régresser, avec ou sans traitement. Leur pronostic est donc tres variable et principalement
lié a la sévérité du déficit neurologique initial, a I'age et a l'existence de comorbidités
associées.

La prise en charge des AVC comprend deux principales phases : une phase dite
« aigtie », habituellement définie comme le premier mois suivant ’AVC et une phase plus
« chronique », non réellement limitée dans le temps. L’objectif principal des traitements de
phase aiglie est de limiter le handicap et d’éviter le déces des patients victimes d’AVC.
C’est la phase ou les complications sont les plus fréquentes, et ou la situation peut étre
instable, avec un risque d’aggravation du patient voire de son déces. En effet, 20% des
patients décedent au cours du premier mois. Idéalement, durant cette phase aigue, le
patient est hospitalis¢é dans une unité de soin spécialisée, une unité neuro-vasculaire
(UNV), dont le bénéfice en terme de réduction de handicap et de mortalité a été

largement démontré. Cette phase aigiie passée, les patients sont considérés comme plus

? (Bateman, Meyers, Schumacher, Mangla, & Pile-Spellman, 2003)
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stables, et le bilan de la cause peut étre complété et la rééducation débutée si nécessaire.
Durant cette période, les moyens thérapeutiques visent essentiellement a améliorer le
déficit, a aider le patient a s’adapter a son handicap, et a préparer une éventuelle
réinsertion socio-professionnelle. I’action médicale dont il est question dans ce travail se
situe au cours de la premicre phase, dite aiglie, méme si elle s’inscrit dans une temporalité

complexe qui envisage le handicap et la qualité de vie futurs.

Enfin, les accidents vasculaires cérébraux (AVC) représentent un véritable enjeu de
santé publique. D’apres les données de 'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), ils
sont la deuxi¢me cause de mortalité dans le monde (11% des déces, soit plus de six
millions de déces annuels)4, la premicre cause de handicap acquis et la troisicme cause de
démence. D’ici 2020, les projections en font la principale cause de déces et d’incapacité
dans le monde. Par ailleurs, les AVC représentent 2 a 4 % du cout global des soins
délivrés dans les pays industrialisés. En France, avec 130 000 nouveaux cas par an, ils sont
a Porigine d’environ 40 000 déces et 'on estime qu’a un an un quart des survivants est
dépendant et un tiers est dément. D’apres le rapport de OPEPS3, les estimations
actuelles situent le colt total annuel des soins dispensés aux victimes d’AVC a 8,3
milliards d’euros.® Au dela d’enjeux individuels majeurs et qui seront ceux principalement
abordés dans ce travail, les AVC comportent donc des enjeux collectifs majeurs qui

interrogent nos choix de santé publique, politiques, et sociétaux.

Nous nous proposons, dans la premicre partie de ce travail, de donner quelques
éléments de connaissance a travers la revue de la littérature médicale, sur le pronostic des
AVC et sur laction médicale dans le champ des AVC graves. Nous abordons en
particulier les décisions de limitations thérapeutiques, qui sont a lorigine de notre

questionnement et font ’'objet de cette these.

* http://www.who.int/gho/mortality_burden_disease/causes_death 2008/en/index.html

® L’OPEPS ou Office parlementaire d’évaluation des politiques de santé a été créé par la loi n° 2002-1487 du 24
décembre 2002, avec pour mission d’informer le Parlement des conséquences des choix de santé publique afin
de contribuer au suivi des lois de financement de la sécurité sociale. 1l a été supprimé par la loi n° 2009-689 du
15 juin 2009 tendant a modifier l'ordonnance n° 58-1100 du 17 novembre 1958 relative au fonctionnement des
assemblées parlementaires et & compléter le code de justice administrative. Ses missions sont désormais exercées
directement par les commissions des affaires sociales de I'Assemblée nationale et du Sénat.

® (Bardet, 2007)
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L’action médicale dans le champ des AVC graves étant centrée sur le pronostic
neurologique, il est donc essentiel de connaitre les principaux facteurs associés au devenir
du patient et les modeles le prédisant. S’il existe de tres nombreuses études sur les facteurs
et modeles pronostiques pour les AVC, peu d’entre elles se sont intéressées
spécifiquement aux AVC séveres. Il ne s’agit pas ici de proposer une revue exhaustive de
la littérature médicale sur le sujet, mais de présenter les principaux criteres et outils
pronostiques utilisés en pratique clinique et d’en discuter les points forts et les limites. Les
grands axes thérapeutiques de la phase aigiie des AVC sont ensuite bricvement évoqués,
afin de préciser les décisions médicales en jeu et les éléments importants du contexte dans
lequel elles se prennent. Les situations d’AVC graves, telles qu’elles sont décrites dans la
littérature médicale et les résultats des principales études pronostiques chez ces patients
sont ensuite discutés, afin d’aborder la question de I'action médicale dans ce contexte.

Le peu d’articles ou ouvrages sur les décisions de limitations thérapeutiques en
neurologie vasculaire nous a amené a explorer celles pratiquées et étudiées en réanimation
depuis plus de 30 ans. En effet, si les situations rencontrées en réanimation different des
AVC, elles en sont néanmoins assez proches par la brutalité de survenue de la maladie et
I'incapacité fréquente des patients, et car elles comportent des actions médicales et des
questionnements communs notamment autour de la proportionnalité des soins. Nous
nous en sommes donc largement inspiré pour notre réflexion et pour la construction de

nos projets de recherche.
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I.1. Pronostic des accidents vasculaires cérébraux

Dans la littérature médicale, on entend habituellement par « pronostic» la
connaissance du devenir du patient, ou plus exactement de I’évolution de la maladie. En
effet, les études portant sur le pronostic décrivent le plus souvent sous forme de
probabilités les différentes issues possibles de la maladie dans une population de patients
donnée. Dans le champ de la neurologie et des AVC en particulier, les criteres de
jugement sont le plus souvent le déces, le handicap ou plus rarement la qualité de vie. Les
¢tudes cherchent habituellement a définir voire expliquer I’évolution défavorable de la
maladie par des criteres de gravité (caractéristiques du patient, signes cliniques, score de
gravité, complications éventuelles, éléments de contexte, etc...).

Tres présente des lantiquité, et remarquablement décrite par Hippocrate,” cette
capacité a prédire le devenir du patient grace a 'observation de signes cliniques, reste
essentielle a Paction médicale. Le pronostic est pourtant, comme nous le verrons,
relativement peu abordé en tant que tel dans les articles et ouvrages médicaux.® II est
surtout question dans des études sur les thérapeutiques, du devenir du patient, non pas
comme prédiction, mais comme critere de jugement de Pefficacité du traitement. Ceci
étant, il faut noter le développement ces dernicres années de scores de gravité,
notamment en réanimation mais aussi dans d’autres domaines comme celui des AVC. La
finalité de ces scores étant principalement celle de pouvoir disposer de critéres pour des
choix thérapeutiques et en particulier pour I'allocation de ressources rares (comme les lits
de réanimation).” Il existe néanmoins dans la littérature médicale quelques études
épidémiologiques, essentiellement descriptives, ou cherchant a identifier des facteurs

associés ou prédictifs du déces, du handicap, ou de la qualité de vie.

" cf. chapitre 111.1.
8 (Christakis, 1997)
% Nous reviendrons plus longuement sur ce point dans notre chapitre 111.2.3
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I.1.1. Principaux facteurs aggravants ou de gravité des AVC

D’une facon générale les hémorragies cérébrales ont une évolution plus
défavorable que les accidents ischémiques cérébraux (AIC) : leur mortalité a 1 mois est
d’environ 30% versus 12% pour les AIC, et moins de 30% des patients sont indépendants
a 1 an versus 50%.1011 La plupart des déces survenant au cours des premiers jours de
IAVC sont la conséquence de Patteinte neurologique ou de complications neurologiques
dont l'cedeme cérébral et l'augmentation de la pression intracranienne. Les déces
ultérieurs sont essentiellement dus a des complications générales (infections, infarctus du
myocarde, embolie pulmonaire, etc....).

Un certain nombre de facteurs aggravants ont été identifiés comme susceptibles de
modifier évolution des patients souffrant d'un AVC. Ils sont d’ailleurs la cible des
mesures générales qui vise a réduire le handicap et la mortalité. Il s’agit principalement
pour les AIC de la baisse de la perfusion cérébrale via une chute de la pression artérielle,
de Phyperglycémie, de ’hyperthermie, et de ’hypoxie. Il est admis depuis presque 20 ans
quil faut respecter hypertension artérielle les premiers jours suivant la survenue de
IPAIC2, et les recommandations internationales sont tres claires sur ce point.'> Pour les
hémorragies cérébrales, 'aggravation des patients les premiers jours est principalement
liée a I'augmentation de volume de I'hématome, lui-méme dépendant de la pression
artérielle. 1415

A T'inverse, le pronostic est favorablement influencé par le lieu d’hospitalisation. En
effet, ’hospitalisation en unité neurovasculaire réduit de 30% la mortalité de tous les

AVC, ischémiques et hémorragiques, par rapport a un service de médecine « classique ».10

» Principaux facteurs pronostiques des infarctus cérébraux

Le risque de déces au cours du premier mois (déces précoce) apres un AIC est

principalement lié dans les études au niveau de vigilance a I'admission.'”-!8 Le réle de

19 (Bardet, 2007)

1 (Xian et al.)

12 (Powers, 1993)

3 (Adams et al., 2007)

14 (Broderick, Brott, Duldner, Tomsick, & Huster, 1993)
5 (Davis et al., 2006)

16 (Langhorne, Williams, Gilchrist, & Howie, 1993)

7 (Henon et al., 1995)
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I'hyperglycémie et de ’hyperthermie est connu depuis plus récemment. Plusieurs études
ont montré une relation entre hyperglycémie a ’'admission et la mortalité a court terme.!®
De méme, ’hyperthermie est facteur prédictif de mortalité a long terme (60 mois). Une
¢lévation de la température de 1°C a 'admission augmente de 30 % le risque relatif de
déces.?’ Les complications générales, notamment infectieuses et thromboemboliques
majorent le risque de déces, a la fois pour les AIC et pour les hémorragies cérébrales.?1:22

La mortalité est également liée a la localisation et a la taille de ’AIC. Elle est
particulicrement importante dans deux situations cliniques : les AIC dit « sylviens malins »
et ceux par occlusion de Tlartere basilaire. Pour le premier type d’AIC, il s’agit d’une
atteinte de 'ensemble du territoire vasculaire de l'artére cérébrale moyenne responsable de
lésions hémisphériques massives, dont la mortalité varie, en 'absence de traitement
chirurgical, de 50 a 80% selon les études. Les accidents vasculaires par occlusion de
Partere basilaire, du fait de la localisation tres stratégique de la région atteinte, ont aussi
une évolution le plus souvent mortelle (70 a 100 % de déces selon les études), et peuvent
étre a Porigine d’un handicap trés sévere comme le « locked-in syndrom ».232425  Enfin,
certains infarctus cérébelleux avec troubles de la vigilance ont un risque de déces
important, mais en général un bon pronostic fonctionnel apres traitement chirurgical. Ces
principaux facteurs sont rappelés dans une tres large revue de la littérature.?6

Certaines stratégies thérapeutiques sont également associées a la mortalité. Par
exemple, les patients admis en réanimation et mis sous ventilation mécanique ont un taux
de déces d’environ 60% a un mois et de 70% a un an.?” A linverse, la chirurgie dite

« décompressive » en cas d’AIC sylvien malin réduit la mortalité¢ de 71 a 22%.28

Les deux principaux facteurs pronostiques cliniques, a la fois de mortalité et

de handicap des infarctus cérébraux sont I'age et le score NIHSS (National Institute of

'8 (Cucchiara et al., 2004)

¥ (L. s. Williams et al., 2002)

0 (Kammersgaard et al., 2002)

21 (Chamorro et al., 2005)

22 (J. Kelly, Rudd, Lewis, & Hunt, 2001)

2 Littéralement « enfermé a I’intérieur », cette situation clinique se caractérisée par un déficit complet sensitivo-
moteur des quatre membres et de la face, associé a une paralysie oro-laryngo-pharyngée et une paralysie
oculomotrice rendant impossible toute motricité et expression verbale

24 (Lindsberg et al., 2004)

% (Schonewille et al., 2009)

% (Wijdicks & Rabinstein, 2004)

2’ (Holloway, Benesch, Burgin, & Zentner, 2005)

%8 (Vahedi, Hofmeijer et al., 2007)
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Health Stroke Scale Score).?” L’échelle NIHSS est cotée de O (normal) a 42 (score
maximum). Elle est composée de onze items explorant la conscience, 'oculomotricité, le
champ visuel, la motricité, la sensibilité, le langage et la négligence.?? 1l s’agit d’un score de
gravité largement reconnu et utilis¢ a la phase aiglie des AVC, a la fois pour suivre
I’évolution neurologique quotidienne du patient, pour prédire le pronostic et pour évaluer
Pefficacité d’une stratégie thérapeutique dans les essais. Un AVC est défini comme mineur
si le score est entre 0 et 5, modéré pour un score entre 6 et 10, sévere pour un score entre
11 et 15, tres sévere si le score est entre 16 et 20 et gravissime pour un score supérieur a
20.21:32 Ainsi, trois quarts environ des patients avec un score NIHSS strictement supérieur
a 17 sont morts ou trés lourdement handicapés a 3 mois (marche impossible ; c'est-a-dire
avec un score de Rankin3? entre 4 et 6), alors que pour un score NIHSS inférieur ou égal
17, s ne sont plus qu’un tiers. Cet outil pronostic est utile en pratique clinique a
I'information du patient et des proches et a Paction médicale. Des critéres radiologiques,
notamment d’imagerie par résonance magnétique nucléaire (IRM), tel que le volume de
I'infarctus ou de la pénombre ischémique, ont également montré une bonne capacité a
prédire le handicap résiduel a trois mois.?* Plus récemment des modeles de croissance de
I'infarctus cérébral, basés sur certaines caractéristiques des images IRM de diffusion, ont
également permis d’affiner le pronostic neurologique de ces AVC.% D’autres études ont
également montré l'intérét d’un critere composite associant le score NIHSS au volume
initial de PAVC en IRM pour I’évaluation pronostique.’® Enfin de multiples mode¢les et
scores ont été proposés pour tenter en particulier d’améliorer la prédiction.3”-3% Dans ces
¢tudes, les modecles utilisant le score NIHSS et Iage semblent étre particulierement
« performants » pour prédire le handicap a 3 mois.

Le pronostic fonctionnel est bien sar influencé par certaines stratégies

thérapeutiques mises en ceuvre en phase aigiie sur lesquelles nous revenons plus loin.

29 (Brott et al., 1989) http://www.ninds.nih.gov/doctors/NIH_Stroke_Scale.pdf .

%0 ¢f. Annexe 1

31 (Adams et al., 1999)

%2 (Frankel et al., 2000)

% Le score de Rankin est un score simple de handicap trés utilisé et qui traduit principalement I’autonomie
motrice. Il est détaillé dans le paragraphe 1.1.2 sur le handicap. (Rankin, 1957)

3 11 n’est pas possible de citer toutes les trés nombreuses études pronostiques en IRM des AVC. Nous en citons
deux ici qui sont intéressantes pour la pratique clinique ; celle de (Barber et al., 1998) et de (Grandin et al., 2002)
% (Rosso et al., 2009)

% (Baird et al., 2001)

37 (Weimar, Konig, Kraywinkel, Ziegler, & Diener, 2004)

% (Counsell & Dennis, 2001)
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» Principaux facteurs pronostiques des hémorragies cérébrales

Les hémorragies cérébrales (HC) ont en général un pronostic plus sévere que les AIC.
La mortalité, en particulier, est beaucoup plus importante. Alors qu’elle est d’environ 10%
a 1 mois pour les AIC, elle varie dans les études concernant les HC de 30 a 50%0,340 avec
une mortalité trés précoce non négligeable puisqu’elle est de 35% a 7 jours dans un
registre italien récent de 549 patients.*! Les HC sont aussi a 'origine de lourdes séquelles
neurologiques avec seulement 23% de patients indépendants a 6 mois (mais ce qui
correspond a 42% des survivants).*> Cette morbi-mortalité est largement influencée par
les complications survenant a la phase aigué : complications générales dues a la gravité
neurologique de I'HC et complications neurologiques, principalement la récidive
hémorragique, ’hypertension intracranienne et les crises d’épilepsie.¥* La croissance de
I'HC est fréquente et constitue un facteur pronostique majeur. En effet, pres de 40% des
patients présentent une augmentation de plus d’un tiers du volume de leur HC dans les 3
premicres heures.** Or Broderick et al. ont montré que la mortalité était tres corrélée au
volume de ’hématome : elle est de 20% pour une HC de 30 ml, de 50% pour un volume
de 60 ml et de 90% pour un volume de plus 60 ml. Le volume supérieur a 30 ml était
également un facteur prédictif de dépendance, puisque seul 1 patient sur 70 reprendra la
marche avec une HC de ce volume.*>
Les principaux facteurs de mortalité identifiés dans les études sont : un score de
Glasgow*® initial inférieur a 8, la présence d’une hémorragie intraventriculaire*’, ou d’une
hydrocéphalie, la survenue d’une aggravation neurologique, un age supérieur a 80 ans,
I'absence de réflexes cornéen ou oculo-cardiaque ou encore une déviation de la ligne
médiane sur le scanner cérébral de plus de 6 mm.*8
Comme pour les AIC, de nombreux modeles pronostiques ont été proposés et

validés depuis la fin des années 1980, avec comme objectif principal de prédire le déces du

* (Broderick et al., 1993)

“% (Hemphill, Bonovich, Besmertis, Manley, & Johnston, 2001)

*! (Sacco, Marini, Toni, Olivieri, & Carolei, 2009)

*2 (Hemphill, Farrant, & Neill, 2009)

* (Morgenstern et al., 2010)

* (Brott et al., 1997)

** (Broderick et al., 1993)

*® e score de Glasgow est un score qui évalue le niveau de conscience (éveil) du patient. Il est au minimum de 3
pour un patient dans un coma profond sans aucune réaction, a 15 en cas de vigilance normale.

*" L’hémorragie intraventriculaire est définie par la présence de sang dans les ventricules cérébraux. Elle est
souvent responsable de troubles de la vigilance et peut engager le pronostic vital.

*8 (Wijdicks & Rabinstein, 2004)
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patient. #5051 Le score ICH (Intra Cerebral Hemorrhage) est de loin le plus cité et
probablement le plus utilisé actuellement. Il repose sur des criteres de gravité qui sont : le
score de Glasgow, le volume de ’'HC, la présence d’une hémorragie intra-ventriculaire, la
localisation infratentoriel>> de P'HC et 'age. Il va de 0 a 6, selon la présence, 'importance
ou I'absence de ces différents éléments. Le score 0 prédit 'absence de déces et le score 6,
le plus grave, prédit 100% de mortalité.

Alors que la validation de score ICH était publiée en 2001, la méme année était
publié un autre article particuliecrement intéressant, qui passa semble-t-il, relativement
inapercu a I’époque. Dans cette étude ne comprenant que 87 patients victimes d’une HC,
Becker et al. montraient que la variable pronostique qui prédisait le mieux le devenir du
patient était le niveau d’engagement thérapeutique. Dans leur étude, 77% des patients
étaient décédés d’un arrét de traitement. Ceci suggérait pour les auteurs que la prédiction
d’un mauvais pronostic par le médecin pouvait conduire a des limitations thérapeutiques
et donc au déces du patient. Plus connu sous le nom de prophéties auto-réalisatrices, ces
actions fondées sur des croyances sont probablement fréquentes en médecine, en
particulier dans les situations engageant le pronostic vital.>> Démontrées en réanimation>4,
elles font également 'objet de quelques publications en neurologie vasculaire, et plus
spécifiquement dans le cas des HC. Par ailleurs, ’étude de Becker et al. rapportait une
évolution favorable pour certains patients dont ’'HC était considérée comme trés sévere,
mais qui n’avaient pas fait Pobjet de limitations thérapeutiques. Cet article fit un des
premiers a souligner les limites des données pronostiques dans le domaine des
hémorragies cérébrales. Ce biais dans la prédiction de la mortalité fut ensuite confirmé en
2005 par Zaruski et al. dans une étude comprenant 1421 patients avec une HC, et dont le
déces était lié dans 68% des cas a l'arrét de supports vitaux.>> Zahuranec et al. montrerent
quant a eux en 2007 dans une cohorte de 270 patients, que les limitations précoces des
traitements étaient un facteur prédictif indépendant de mortalité.>¢ Plus récemment, la

méme équipe a démontré les limites des modeles prédictifs de mortalité des HC,

* (Tuhrim et al., 1991)

%0 (Tuhrim, Horowitz, Sacher, & Godbold, 1995)

51 (Hemphill et al., 2001)

52 La localisation infra-tentorielle signifie sous la tente du cervelet, c'est-a-dire une région qui comprend outre le
cervelet, la région trés stratégique du tronc cérébral ou passent de nombreuses voies motrices et sensitives.

53 Nous discuterons de ces prophéties autoréalisatrices qui sont biais dans les données pronostiques et jouent un
role important dans la décision médicale. Voir le chapitre 111.2.2

(D. Cook et al., 2003)

% (Zurasky, Aiyagari, Zazulia, Shackelford, & Diringer, 2005)

% (zahuranec et al., 2007)
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notamment pour le score ICH. I’étude visait a évaluer la validité de 3 scores dans une
cohorte de 487 patients, en analysant la « performance » des modeles dans deux groupes :
les patients chez lesquels furent décidées des limitations thérapeutiques et ceux pour
lesquels ce ne fut pas le cas. Si les modeles prédisaient correctement la mortalité¢ de
I'ensemble de la cohorte, ils étaient en revanche assez inexacts pour les 2 groupes séparés.
IIs avaient tendance a prédire une mortalit¢é moins importante dans le groupe avec
limitations, et plus importante dans le groupe traité de fagon plus intensive. Les auteurs
concluaient a la nécessité pour les cliniciens d’utiliser avec prudence ces modeles, qui
n’ont, pour la majorit¢ d’entre eux, jamais pris en compte lexistence des limitations

thérapeutiques.

A coté de ces modeles prédisant la mortalité, d’autres modeles visent également une
prédiction du handicap aprés la survenue d’un HC. La principale idée de ces études
est de pouvoir mieux sélectionner les patients qui pourraient (ou non) bénéficier de
certaines stratégies thérapeutiques, notamment chirurgicales. I’étude de Portenoy et al.
par exemple, concluait que le modele développé pourrait servir a « choisir quels patients
opérer ».>7 Lisk et al. suggerent quant a eux que leur modele pourrait identifier et donc
exclure les patients ayant un trés bon ou trés mauvais pronostic des futurs essais de
chirurgie.® Le score ICH validé pour la mortalité a également était testé pour sa capacité a
prédire le handicap avec une certaine efficacité.

Dans I’étude de Cheung et al., 35% des patients avaient un « bon pronostic », défini
par un score de Rankin inférieur ou égal a 2 (correspondant a une certaine autonomie) a
un mois du début de PAVC. Les facteurs indépendants de « bon pronostic » fonctionnel
étaient le score NIHSS initial et une température basse.>

En 2006, Weimar et al. proposent un autre modeéle, basé sur le score NIHSS et I'age,
permettant de prédire correctement le devenir des patients ayant un « bon pronostic »
dans 82% des cas. Dans cette étude le « bon pronostic » était défini par un indice de
Barthel® supérieur ou égal a 95, a trois mois de 'HC, correspondant a une autonomie des
actes de la vie quotidienne. Les auteurs montrent également que leur modele est meilleur

que la prédiction subjective des médecins, exacte dans seulement 31% des cas. Ceci

> (Portenoy, Lipton, Berger, Lesser, & Lantos, 1987)

%8 (Lisk, Pasteur, Rhoades, Putnam, & Grotta, 1994)

> (Cheung & Zou, 2003)

% Cet indice, fiable, sensible et reproductible est un outil de référence pour évaluer les capacités du patient dans
les actes de la vie quotidienne. 1l est détaillé dans le paragraphe 1.1.2 sur le handicap (Mahoney & Barthel, 1965)
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traduit d’apres eux, un certain pessimisme médical face aux hémorragies cérébrales. Enfin,
ils concluent que ce modele prédictif pourrait étre intéressant pour les futurs essais
thérapeutiques.©!

Une autre étude, publiée en 2008, s’est également intéressée spécifiquement au
pronostic fonctionnel.0? Cette fois-ci, étaient considérés comme ayant un bon pronostic
les patients ayant retrouvé une «indépendance fonctionnelle », définie par un score
supérieur ou égal a 4 a 3 mois d’une autre échelle, la Glasgow Outcome Score.®® Les
criteres retenus dans ce nouveau modcle étaient I’age, le score de Glasgow, des troubles
cognitifs préexistants, le volume et la localisation de 'HC. A nouveau, ce modcle
permettait de prédire correctement le devenir de plus de 80% des patients. Cette
prédiction apparait pour les auteurs particulicrement utile pour guider les décisions
médicales, notamment J’allocation de certaines ressources, et pour « sélectionner » les

patients pour de futurs essais thérapeutiques.

I.1.2. L’évaluation du handicap et de la qualité de vie

Les séquelles fonctionnelles apres un AVC sont importantes. Une étude menée en
Grande-Bretagne a montré que prés de cing ans apres leur AVC, 56% des patients
survivants (agés de moins de 75 ans lors de la survenue de leur AVC) présentaient un
déficit moteur, 35% des difficultés de communication et 10% des troubles de la
déglutition.®* La perte d'autonomie est importante, puisque 47% d'entre eux sont
dépendants d'une tierce personne dans la vie quotidienne, et seuls 36% sont considérés
comme autonomes. Dans une autre étude, c’est pres de 40% de patients qui gardent des
séquelles de gravité diverses suite a ’AVC.6>

En France, le registre de Dijon a observé la persistance d’un handicap pour 59% des
survivants un mois aprés PAVC.% Dans une enquéte récente effectuée par linstitut de
veille sanitaire, aupres de plus de 200 000 personnes ; les deux tiers des personnes avec

antécédent d’AVC ont déclaré des séquelles et pres de la moitié ont signalé des difficultés

®1 (Weimar et al., 2006)

%2 (Rost et al., 2008)

%3 La Glasgow Outcome Scale (GOS) est une échelle de handicap sommaire et rapide d’utilisation qui est
comprise entre 1 (I’absence de séquelles ou des séquelles mineures) et 5 (le décés). (Jennett & Bond, 1975)
% (P. R. Wilkinson et al., 1997)

% (Young & Forster, 2007)

% (Bejot et al., 2007)
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pour au moins une activité de la vie quotidienne (45%).7 Une revue de la littérature
récente a montré que la gravité neurologique initiale, I'atteinte motrice du membre
supérieur et I’age étaient des facteurs prédictifs d’'une réduction des activités de la vie
quotidienne.®® Les auteurs de cette étude ont néanmoins souligné que linsuffisance
méthodologique d’une majorité des études ne permettait pas d’identifier clairement un
certain nombre d’autres facteurs, et suggerent de les étudier grace a des cohortes en

utilisant des modcles simples et performants.

» Le handicap

L’évaluation du handicap aprés un AVC se fait, comme nous l'avons vu, a
I'aide de deux principaux «scores»: le score de Rankin et lindice de Barthel. Ils
traduisent le degré d’autonomie du patient, notamment dans la vie quotidienne. Ils sont
tres utilisés a la fois en routine clinique et dans la recherche car ils permettent de
quantifier le handicap et donc d’évaluer et comparer le devenir des patients selon les
circonstances. Concernant la qualité de vie, de nombreuses échelles existent mais sans réel
consensus quant a leur utilisation.

Le score de Rankin modifi¢ (mRS) permet de décrire succinctement le handicap
d’un patient ayant eu un AVC.® Cette échelle ordinale comporte 7 niveaux (entre
I'absence de symptome coté a 0 et le déces coté a 6). Il est mesuré le plus souvent au
terme de 3 a 6 mois aprés ’AVC par un neurologue lors des consultations habituelles de
suivi. Cette évaluation est parfois faite par un médecin rééducateur ou, de manicre tres
exceptionnelle, est estimée sur des informations délivrées par les soignants ou les proches
joints par téléphone. La reproductibilité de cette échelle est particulicrement étudiée
puisqu’elle est le critere principal de jugement de la majorité des essais cliniques.”71.72

L’index de Barthel est un score composite comportant 10 items évaluant chacun
lautonomie du patient dans différents actes de la vie quotidienne : alimentation, bain,

continence rectale et urinaire, déplacements, montée des escaliers, habillement, soins

%7 (De Peretti, Grimaud, Tuppin, Chin, & Woimant, 2012)

%8 (Veerbeek, Kwakkel, van Wegen, Ket, & Heymans, 2011)

% (Rankin, 1957)

70 (van Swieten, Koudstaal, Visser, Schouten, & van Gijn, 1988)
™ (Wolfe, Taub, Woodrow, & Burney, 1991)

"2 (Banks & Marotta, 2007)
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personnels, usage des toilettes transfert du lit au fauteuil.”? Il est compris entre 0 (patient
dépendant pour tous les actes de la vie quotidienne) et 100 (patient totalement
indépendant). Depuis son développement en 1965, ses qualités clinicométriques ont été
documentées. 1 reste encore tres utilisé en pratique mais peut étre un peu moins dans les
essais.’

L’évolution du déficit neurologique apres un AVC a plutoét tendance a
s’améliorer avec le temps. Le pronostic est tres lié a cette particularité dynamique, qui le
rend plus fiable avec les jours qui passent.”> Cette récupération est liée en grande partie a
la plasticité neuronale qui consiste en des réorganisations neuronales. Méme si elle est en
partie expliquée par la taille et la localisation de 'AVC, elle est trés variable selon les
individus. Si cette plasticité neuronale existe de facon autonome, elle est grandement
stimulée par la rééducation proposée, qui participe a la réduction des séquelles. De
nombreuses études ont montré le bénéfice de la rééducation neurologique spécialisée
pour améliorer le pronostic.”® Outre la récupération fonctionnelle, la question posée par
le devenir des patients apres un AVC est celle de la qualité de vie. Cette dernicre est en

partie liée a 'invalidité séquellaire, mais le lien est complexe.

» La qualité de vie

De nombreuses échelles ont été proposées et validées, pour évaluer la qualité de
vie, mais la dimension subjective de ces mesures a été critiquée et elles sont finalement
peu utilisées en pratique clinique. La multiplicité de ces instruments de mesure rend
difficile les comparaisons entre les différentes études et populations.”” De plus, la qualité
de vie varie avec le temps, ce qui la rend difficile a appréhender. Elaborer des mesures
standardisées dans un contexte dynamique est en effet particuliecrement complexe comme

Pont fait remarquer Allison et al.”8

® (Mahoney & Barthel, 1965)

" (Kasner, 2006)

> (Kwakkel, Kollen, & Twisk, 2006)
’® (Carter, Connor, & Dromerick)

"7 (Carr & Higginson, 2001)

"8 (Allison, Locker, & Feine, 1997)
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Dans le domaine des AVC, plusieurs échelles de qualité de vie ont été proposées
et évaluées: des échelles globales™8081 et des échelles spécifiques.828384 Ces échelles
évaluent le handicap, 'autonomie dans les gestes de la vie quotidienne, les douleurs, mais
aussi I’état de satisfaction, d’anxiété ou de dépression. Elles sont parfois utilisées pour
comparer la qualité de vie des patients avec celui de sujets « en bonne santé ». Il n’existe
pas de consensus actuellement pour l'utilisation préférentielle d’'une de ces échelles en
pratique clinique ou pour les travaux de recherche. L’interprétation des études sur la
qualité de vie des AVC reste donc délicate en ’'absence d’un outil de mesure commun.

Par ailleurs, la question du lien entre le handicap et la qualité de vie n’est pas simple.
La revue de la littérature de Tengs et al. montre que la corrélation entre I'importance du
handicap et la qualité de vie d’un patient est faible et que cette derni¢re peut étre meilleure
dans le cas d'un AVC grave que celle d’'un patient avec un AVC modéré,?> ce qui est
dailleurs confirmé dans I’étude de Sturm et al.80 Cette dissociation est également observée
chez les patients agés et dans les situations d’AVC graves.

Ainsi, dans Iétude de Hillen et al. les patients agés de plus de 75 ans atteints d’un
AVC exprimaient une meilleure satisfaction quant a leur état de santé par rapport aux plus
jeunes et plus valides.?” Ces données confirment ainsi que la qualité de vie apres un AVC
ne dépend pas uniquement de I'importance du handicap. De nombreux facteurs
participent a cette qualité de vie, comme I’état psychologique du patient, notamment la

dépression®8, ou encore 'environnement social et familial.9%0

Enfin, I’étude réalisée par Nicola Grignoli, dans deux UNV francaises sur les
prédictions du handicap et de la qualité de vie future des patients, faites a la phase aigiie

des AVC par les médecins et les infirmiers, est particulicrement intéressante.”? Elle a en

™ (Haacke et al., 2006)

8 (Buck, Jacoby, Massey, & Ford, 2000)

81 (Dorman, Slattery, Farrell, Dennis, & Sandercock, 1998)

8 (Poissant, Mayo, Wood-Dauphinee, & Clarke, 2003)

8 (L. S. Williams, Weinberger, Harris, Clark, & Biller, 1999)

8 (Duncan et al., 1999)

8 (Tengs, Yu, & Luistro, 2001)

8 (Sturm et al., 2004)

87 (Hillen, Davies, Rudd, Kieselbach, & Wolfe, 2003)

8 (Astrom, Asplund, & Astrom, 1992)

% (King, 1996)

% (Lynch et al., 2008)

% Grignoli Nicola, Pour une éthique de [’espoir, Pronostic de handicap et de qualité de vie @ la phase aigué
d’un accident vasculaire cérébral. Thése d’éthique, Université Paris-Sud, 2010.
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effet montré, qu’en comparaison du handicap et de la qualité de vie réelle®? des patients a
3 et 6 mois, les prédictions des infirmiers et des neurologues étaient pessimistes. En effet,
la gravité du handicap était surestimée et la qualité de vie sous-estimée par les soignants. Si
les médecins prédisaient mieux le niveau de handicap a 3 et 6 mois que les infirmiers, ces
derniers évaluaient en revanche mieux la qualité de vie future que les médecins. Les
explications avancées par N. Grignoli sont, d’une part celle de I'expérience du suivi des
patients en consultation qui peut sans doute améliorer la prédiction du handicap, et
d’autre part celle d’une meilleure prédiction de la qualité de vie par les infirmiers liée a une
attention peut étre moins marquée a l'importance du handicap par rapport aux
médecins.”? Un autre résultat intéressant était celui de la corrélation relativement bonne
entre handicap et qualité de vie estimés par les neurologues, alors qu’elle n’était
absolument pas linéaire pour les patients. En d’autres termes, la perception de la qualité
de vie future par les médecins était tres liée au niveau de handicap prédit, alors que pour
les patients la qualité de vie (vécue) n’était pas clairement associée a la gravité du
handicap. 1l était intéressant de noter que plus les AVC étaient graves, plus le niveau
d’incertitude rapporté par les médecins était important.”

La conclusion de cette étude était que P'évaluation de la qualité de vie future des
patients victimes d’un AVC par les médecins n’était pas fiable, et qu’elle doit donc étre

utilisée avec beaucoup de prudence.

Cette faible corrélation entre la gravité du handicap et la qualité de vie des AVC a été
également démontrée dans d’autres situations de handicap. Une étude réalisée chez des
blessés médullaires (cervicaux) séveres est particuliecrement marquante. Parmi les 128
patients lourdement handicapés interrogés, 92% déclarent avoir une bonne qualité de vie,
alors que seuls 18% des soignants interrogés ont ce méme avis.” Cette dissociation entre
I'importance du handicap et la qualité de vie, et la différence entre la perception et le vécu
du handicap a été discutée par Gary Albrecht et Patrick Devlieger qui ont ainsi introduit la

notion de « disability paradox ».%

%2 C'est-a-dire estimés par le médecin pour le handicap, mais par le patient lui-méme pour la qualité de vie

% En effet, son hypothése est sous-tendue par le fait que le lien entre la gravité du handicap et le niveau de
qualité de vie n’étant pas linéaire chez les patients (disability paradox), moins on accorde de place au handicap
dans I’évaluation de la qualité de vie plus on a de chance de « bien » la prédire.

%11 s’agissait en fait pour les soignants de donner des prédictions subjectives de handicap et de qualité de vie du
patient hospitalisé depuis moins de 7 jours, et de préciser le « niveau d’incertitude » en pourcentage.

% (Gerhart, Koziol-McLain, Lowenstein, & Whiteneck, 1994)

% (Albrecht & Devlieger, 1999)
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Ce «paradoxe du handicap » s’explique, outre par les facteurs psychologiques et
environnementaux précédemment cités, par un processus d’ajustement au niveau
psychologique et social apres la survenue d’'un AVC, qui est essentiel a 'amélioration de la
qualité¢ de vie. Ce phénomene appelé « coping », est d’ailleurs bien étudié dans le champ

des AVC notamment grace a des études qualitatives.””

Pour conclure, si la qualité de vie apparait comme un concept essentiel pour le
devenir du patient, elle reste extrémement délicate a évaluer. Les différentes études
témoignent de difficultés méthodologiques importantes pour la mesurer et soulignent les

limites de son estimation pour autrui.”

I.1.3. Synthése des données sur le pronostic des AVC

Cette revue de la littérature sur le pronostic des AVC est loin d’étre exhaustive. Nous
avons principalement retenu des articles ayant un intérét dans la pratique clinique ou qui
nous semblaient utiles a la discussion. Il n’était pas question comme nous 'avions précisé
initialement de faire état de tous les modeles pronostiques actuellement discutés. Il s’agit
en effet d’'un champ en pleine expansion, dans un contexte marqué par I'incertitude du
pronostic neurologique, qui reste difficile a appréhender par les médecins mais aussi par
les patients et les proches.

En résumé, nous pouvons tout d’abord retenir que les accidents hémorragiques ont
un pronostic plus sévere que les ischémiques a la fois en terme de mortalité et de
handicap, et que 'age et la gravité neurologique évaluée avec le score NIHSS sont les
deux principaux facteurs pronostiques. D’autres facteurs interviennent comme la taille de
I'accident et sa localisation, mais aussi le traitement mis en ceuvre, comme, par exemple, la
ventilation mécanique. Par ailleurs, de nombreuses échelles et scores de gravité ont été
construits mais ont montré leurs limites et sont assez peu utilisés en pratique quotidienne.

Cette revue de la littérature a également souligné les différents biais des études sur le

pronostic. D’une part les facteurs de gravité sont issus d’études menées dans des

% (Darlington et al., 2009)
% Nous reviendrons plus longuement sur cette question du « disability paradox » dans notre troisiéme partie,
chapitre 111.1.4
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populations particulicres, et ne sont pas forcément pertinents dans toutes les situations.
D’autre part, ces données pronostiques sont liées a I'impact d’interventions ou de
limitations thérapeutiques. Un des exemples les plus démonstratifs est celui du score ICH
pour le pronostic des hémorragies cérébrales. Apres des années d’utilisation, il a été remis
en cause en raison de I'absence de prise en compte des limitations thérapeutiques. Enfin
et surtout, les données pronostiques sont des données « populationnelles » et la prédiction
individuelle reste par définition impossible. Tous ces facteurs pronostiques sont donc
utiles mais leur utilisation nécessite une certaine prudence.

Concernant I’évaluation du niveau de handicap, elle se fait le plus souvent a 'aide de
deux scores qui sont celui de Rankin et I'indice de Barthel. En revanche, il n’existe pas de
consensus sur lutilisation d’échelles de qualité de vie. La différence entre le vécu du
handicap et sa perception par une tierce personne souligne pourtant 'importance de
pouvoir évaluer la qualité de vie. Les pratiques médicales sont a la fois guidées et évaluées
par ces données pronostiques. Elles sont indispensables pour juger de I'efficacité ou non
d’une stratégie thérapeutique, et essentielles a la décision médicale et a I'information du
patient et de ses proches. Mémes incertaines, ces connaissances sont utiles a Iaction

médicale. L’important est surtout d’en connaitre les limites.
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I.2. Organisation des soins et traitement des AVC

La prise en charge «initiale », souvent définie par les soins prodigués au cours du
premier mois suivant ’AVC, comprend deux principales étapes. La premicre, immédiate,
comporte une ¢évaluation clinique et radiologique rapide a visée diagnostique et
pronostique, l'information du patient et de ses proches et la prise de décision
thérapeutique, le plus souvent en urgence. C’est une période « instable », qui dure entre
une semaine et un mois, et durant laquelle le patient est susceptible de s’aggraver, ce qui
nécessite une surveillance étroite et une adaptation des thérapeutiques. C’est aussi au
cours de cette période «aigiie » que les décisions de limitations ou d’arrét de certains
traitements dont il est question dans ce travail, peuvent étre prises. La deuxieme étape, est
celle du bilan de la cause, de la mise en route d’une rééducation neurologique,
kinésithérapeutique et orthophonique, et du temps d’une évaluation pronostique plus
précise qui est utile aux décisions thérapeutiques. Durant la premicre et souvent le début

de la deuxi¢me étape le patient est idéalement hospitalisé dans une unité neurovasculaire

(UNV).

1.2.1. L’unité neuro-vasculaire et les filiéres

> L’unité neuro-vasculaire

Diverses études ont démontré que les patients hospitalisés dans les unités neuro-
vasculaires (UNV) ont non seulement un meilleur pronostic fonctionnel et vital mais aussi
une durée d’hospitalisation et un nombre de réhospitalisations significativement réduits.
La méta-analyse de la Cochrane Collaboration (regroupant 6 936 patients répartis dans 31
essais randomisés) confirme ce bénéfice de TUNV tant en terme de réduction de déces et
de handicap, que de possibilité de retour a domicile.” La prise en charge dans ces unités
réduit en effet d’'un quart la mortalité a 3 et 12 mois et d’un tiers le risque combiné

d’institutionnalisation et de décés.

% ("Organised inpatient (stroke unit) care for stroke. Stroke Unit Trialists' Collaboration," 2007)
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D’efficacité de ces unités s’explique par la compétence du personnel médical et
paramédical qui est spécifiquement formé a la prise en charge des AVC, par leur
disponibilité 24 heures sur 24, par la possibilité de réaliser des ’'admission du patient et ce,
quelle que soit 'heure, les explorations nécessaires au traitement de PAVC, par la
surveillance « intensive » des premicres heures qui permet de dépister les aggravations,
d’en rechercher les mécanismes et de les traiter; et par la prévention précoce des
complications secondaires et des récidives. Ces unités permettent également de débuter
précocement les rééducations motrice et orthophonique et enfin de diriger a leur sortie les
patients vers les centres les plus appropriés pour eux et leur famille. Ces équipes
spécialisées ont défini des organisations efficaces et des réseaux pluridisciplinaires afin
d’offrir aux patients des prises en charge adaptées tout au long de I’évolution de leur
besoin. Les UNV sont en effet un des maillons de la chaine entre les filicres d’amont et

d’aval.

L’hospitalisation en UNV pour tous les patients victimes d’un AVC fait partie depuis
plus de 10 ans de toutes les recommandations nationales!® et internationales. 01,192

En se basant sur les résultats de cette méta-analyse, la Société frangaise neuro-
vasculaire (SFNV) propose en 2001 un modele d’organisation spécifique pour la prise en
charge des AVC. L'Unité de soins intensifs de neurovasculaire (USINV) est définie
comme une structure apte a prendre en charge 24 heures sur 24 des AVC récents. Pour
cela, I'unité doit avoir acces a un plateau d'imagerie et doit pouvoir prendre avis aupres de
réanimateurs, cardiologues, neuro-radiologues, de neurochirurgiens et chirurgiens
vasculaire 24 heures sur 24, et doit également pouvoir amorcer une rééducation des la
phase aigué. A coté de P'USINV, l'unité neurovasculaire (UNV) est définie comme une
structure apte a accueillir le patient au sortir de I'USINV ou a distance d'un AVC afin de
faire le bilan étiologique de I'AVC, de poursuivre la rééducation, d'orienter le patient vers
une structure de rééducation ou d'organiser son retour au domicile.

Selon la circulaire du 22 mars 2007, PTUNV «assure la prise en charge, a la phase
initiale de leur maladie, d’au moins trois cents patients par an, sans discrimination d’age,

de gravité ou de nature (accident ischémique ou hémorragique). La mobilisation rapide et

190 Recommandations de bonnes pratiques de 'HAS, 2009. http://www.has-
sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2009-07/avc_prise_en_charge_precoce_-_recommandations.pdf
101 ("Guidelines for management of ischaemic stroke and transient ischaemic attack 2008," 2008)

102 (Adams et al., 2007)
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intense de 'ensemble des compétences médicales et paramédicales doit ainsi permettre
des séjours de courte durée en UNV, relayée par les structures d’aval adaptées ».103

En 2009, un état des lieux ainsi que des propositions portant sur la prévention et la
prise en charge des AVC en France, a fait 'objet d’un rapport qui a été remis a la ministre
de la santé et qui suggere la encore que « tous les patients a terme devraient ¢tre admis en
UNV » et que «toute UNV doit accueillir tous les patients, quel que soit leur age ».194
Cependant ce méme rapport, dit « rapport Bachelot », souligne que malgré 'augmentation
du nombre d’UNV en France (qui est passé de 21 en 2005 a peu plus de 100
actuellement), les places dans ces unités restent limitées. En effet, méme si le taux de
patients admis en UNV a presque triplé entre 2007 (10%) et 2009 (26%), il est encore
insuffisant. Améliorer 'acces a P'UNV passe par Porganisation des filiecres d’amont et

d’aval, qui est d’ailleurs inscrite comme un axe majeur du plan AVC 2011-2014.105

» La filiére d’amont

L’organisation de la filiecre d’amont repose sur une coordination entre 'UNV et les
différents services d’urgence : services d’aide médicale d’urgence (SAMU), pompiers et
services d’accueil des urgences des hopitaux. Le bon fonctionnement de cette filiere
d’amont est essentiel pour le patient afin de diminuer au maximum le délai entre 'appel
des premiers secours et larrivée en UNV. 1l s’agit réellement d’une « course acharnée »
contre le temps, ou chaque minute compte pour « sauver du cerveau ». La phase d’alerte
des secours est un élément clef de lefficacité de la filicre et dépend de la reconnaissance
des symptomes par le patient ou le plus souvent par son entourage. Les campagnes
d’information sur les AVC pour le grand public mais aussi aupres des médecins
généralistes et urgentistes sont donc indispensables a la « bonne » prise en charge du
patient.100

Cette premicre filiere, est aussi celle dite du « triage », c'est-a-dire la phase ou il s’agit

de déterminer (ou de sélectionner) les patients qui pourraient bénéficier d’une admission

193 Circulaire N°DHOS/04/2007/108 du 22 mars 2007 relative & la place des unités neuro-vasculaires dans la
prise en charge des patients présentant un accident vasculaire cérébral.
http://www.circulaires.gouv.fr/pdf/2009/04/cir_14512.pdf

104 Rapport sur “La prévention et la prise en charge des AVC en France », Juin 2009. Op. Cit.

195 (Podeur, 2012)

196 Crozier S, Léger A, Deltour S, Samson Y, « La prise en charge initiale des AVC ». dans Bousser M.G, Mas
J.L, Accidents Vasculaires cérébraux , Paris, Doin 2009.
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en UNV. Car comme en réanimation, les besoins sont plus importants que le nombre de
lits UNYV, et ce dans tous les pays. Il s’agit donc de penser et de décider cette allocation
de ressources rares. Contrairement a la réanimation, ce «triage » n’est pas clairement
codifié. Les études qui se sont intéressées a ce sujet du « triage » 'ont fait sous un angle
bien particulier : celui de pouvoir améliorer le diagnostic ’AVC en pré-hospitalier afin
diminuer les délais d’admission des patients. C’est I'objectif en particulier des scores
développés pour aider a « reconnaitre » PAVC. Les plus connus et utilisés, principalement
aux Etats-Unis, sont I’échelle de Cincinnati,'97 I’échelle de Los Angeles!®, le FAST (Face
Arm Speech Test),!? et le ROSIER (Recognition of stroke in the emergency room).!10
Ces échelles comprennent des signes cliniques évocateurs de PAVC, des informations sur
le délai, et pour I’échelle de Cincinnati, un item sur I’état d’autonomie antérieure du
patient. Au final, les recommandations des sociétés savantes d’urgentistes proposent des
organigrammes suggérant que les patients devant préférentiellement étre hospitalisés en
UNV sont ceux qui ont de symptomes d’AVC installés depuis peu de temps.!!! L’idée est
d’admettre en priorité les patients susceptibles de bénéficier d’un traitement par
thrombolyse, dont il sera question plus loin dans le chapitre « principales stratégies
thérapeutiques ». Il est intéressant de noter que ces organigrammes suggerent que les
patients avec des hémorragies cérébrales ne sont pas nécessairement admis dans ces
UNV, alors que les recommandations des neurologues vasculaires disent le contraire.!12
C’est actuellement une attitude, sinon reconnue clairement, du moins acceptée et
pratiquée dans la majorité des UNV. En présence d’un seul lit disponible, ce dernier est

en effet le plus souvent « réservé » a un patient susceptible d’étre « thrombolysé ».

» La filiére d’aval

La filiere d’aval est tout aussi indispensable dans 'organisation des soins des
AVC. Si la majorité de tous les patients admis dans une UNV (AVC constitués et
transitoires) rentrent a domicile (61%), 37% sont transférés, le plus souvent dans une

structure de rééducation. Ces unités dites des soins de suite et réadaptation (SSR),

197 (Kothari, Pancioli, Liu, Brott, & Broderick, 1999)

108 (Kidwell, Starkman, Eckstein, Weems, & Saver, 2000)

199 (Harbison et al., 2003)

19 (Nor et al., 2005)

11 (Jauch et al., 2010)

12 ("Organised inpatient (stroke unit) care for stroke. Stroke Unit Trialists' Collaboration," 2007)
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accueilleraient 30% des AVC constitués. I.’évolution est le plus souvent favorable avec la
rééducation permettant le retour a domicile dans plus de 70% des cas.!13

Des recommandations des sociétés savantes Francaises de rééducation et de neuro-
vasculaire ont été rédigées concernant l'orientation des patients apres la phase aigué d’un
AVC.14 Elles indiquent « gu elle doit étre précoce et garantir la poursuite des soins dans des conditions
favorables a sa récupération fonctionnelle tout en contribuant a fluidifier la filiére de soin. » 11 est précisé
par ailleurs que cette orientation «repose sur 3 piliers »: Pévaluation clinique et
radiologique du patient afin de « définir la typologie du patient » ; la connaissance des
structures d’accueil (compétence, lieux) et l'enquéte portant sur Dentourage et
I'environnement, pour évaluer la faisabilité du retour au domicile.

Cingq situations cliniques sont décrites et des critéres et propositions formulés pour :
— Les AVC séveres (hématome ou infarctus massif avec ou sans craniectomie, accident
du tronc cérébral et « locked-in syndrom », malformation vasculaire compliquée) ;
— Les patients a orienter vers le SSR spécialisé en affections neurologiques ;
— Les patients a orienter vers les SSR non spécialisés ou spécialisés en affections de la
personne agée polypathologique dépendante ou a risque de dépendance ;
— Les patients a orienter vers le domicile ;
— Les patients a orienter vers un EHPAD!1,

L’acces a ces SSR est essentiel pour limiter le handicap et la dépendance du patient
mais aussi pour assurer la « fluidité » du systeme. Le manque de places en SSR augmente
la durée d’hospitalisation des patients en UNV et les possibilités d’accueil de nouveaux
patients diminuent, créant une perte de chance pour tous. L’aval de l'aval, avec
notamment la possibilité d’un retour a domicile avec des soignants et des « aidants » est
également tres important pour assurer une réinsertion sociale et permettre de libérer des
lits en SSR.

Si 'organisation des soins a maintenant été bien pensée et structurée en France, les
moyens restent néanmoins insuffisants comme le souligne le rapport dit « Bachelot », en
particulier pour les patients avec le moins ou le plus de handicap, dits aussi les patients «

légers » et les « plus lourds » : « Pour les patients légers : la filiere est apparemment fluide

13 Rapport sur “La prévention et la prise en charge des AVC en France », juin 2009, op.cit.

4 pratiques professionnelles et recommnadations. Orientation des AVC. Conférence d’experts avec audition
publique. Octobre 2008. http://www.sofmer.com/download/sofmer/Synthese_Orientations_AVC.pdf

15 EHPAD : établissement d'hébergement pour personnes agées dépendantes
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mais présente en fait des défauts de soins et de suivi post MCO 116 ; la sortie directe au
domicile sans organisation du suivi de rééducation — réadaptation est souvent délétere sur
le plan de la réadaptation et de la réinsertion ; les troubles cognitifs de ces patients ont
longtemps été sous-estimés, et sont source d’une difficulté supplémentaire a la réinsertion
sociale de ces patients au handicap moteur mineur. Pour les patients les plus lourds : on
note des besoins d'hospitalisation a domicile, d’hopital de jour mais surtout de structures
d'hébergement pour les patients a forte complexité « médico-psycho-sociale » et pour les
patients les plus jeunes (entre 40 et 65 ans). Ce manque de lieux d’accueil entrave la
fluidité de I'aval de laval (SSR). Par ailleurs, la réadaptation, la prise en compte des
séquelles physiques, psychologiques et cognitives des patients, leur réinsertion sociale et
professionnelle sont encore peu traitées et mal connues. L’accés a un soutien

psychologique est considéré comme insuffisant ». 117

I.2.2. Principales mesures thérapeutiques

Le traitement médical aigu des AVC repose avant tout sur une surveillance et un
maintien des constantes vitales (principalement la pression artérielle, la température, la
saturation cutanée en oxygene et la glycémie capillaire) et sur une prévention des
complications (infections, escarres, etc.). Ces mesures dites « générales » ont démontré
leur efficacité dans les UNV : elles réduisent d’un tiers la mortalité et le handicap.!!8 Les
stratégies thérapeutiques de réanimation ou chirurgicales sont en général réservées aux
AVC les plus séveres.

Dans le cas des AVC ischémiques (AIC), il existe également des traitements dits
«spécifiques » qui visent a limiter le risque d’extension ou de récidive grace a des
antithrombotiques de type aspirine ou héparine, ou quand le délai le permet, a tenter de
« recanaliser » I'artere occluse. L’ischémie cérébrale survenant a la suite d’une occlusion
artérielle entraine des lésions cérébrales rapidement irréversibles.!’” En effet, en I'absence
d’apport sanguin, les réserves énergétiques cérébrales ne peuvent assurer les besoins

métaboliques des neurones que pour une durée de quelques minutes. Se constituent alors

18 MCO : « médecine, chirurgie, obstétrique » ; défnit une catégorie de services d’hospitalisation « aigiie »

117 Rapport sur “La prévention et la prise en charge des AVC en France », juin 2009, op.cit.

18 ("How do stroke units improve patient outcomes? A collaborative systematic review of the randomized trials.
Stroke Unit Trialists Collaboration,” 1997)

19 On considére que les Iésions deviennent « irréversibles » aprés quelques heures (environ 6 heures)
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une zone d’infarctus cérébral, c'est-a-dire de nécrose ou mort neuronale et une zone dite
de « pénombre », autour de l'infarctus, ou le débit sanguin cérébral est tres diminué mais
n’a pas encore entrainé la mort neuronale. I’objectif principal des traitements de phase
aigliec de PAIC est de «sauver » cette zone de pénombre afin de limiter la taille de
I'infarctus et donc le handicap final.

Quand le patient arrive dans une UNV ou « stroke unit» dans les 6 premicres
heures suivant son AVC, un traitement dit « thrombolytique » peut étre proposé. Il a pour
objectif la lyse (destruction) du caillot intra-artériel et la restitution d’un débit sanguin
cérébral suffisant pour sauver le tissu «ischémié». Ce type de traitement peut étre
administré par voie intraveineuse (IV) et/ou intra-artérielle (IA) grace a des techniques
endovasculaires qui consistent a monter un cathéter jusqu’a l'artére occluse. Lefficacité
des ces traitements, en particulier la thrombolyse intraveineuse, a été démontrée par de
grandes études randomisées!?%121122123 Flle permet de diminuer de 15% le risque de
dépendance et ce malgré une augmentation du risque de transformation hémorragique de
PAIC™4, Ces résultats ont été confirmés dans des registres, c’est a dire en dehors des
essais thérapeutiques, ce qui valide la faisabilité, la sécurité et 'applicabilité de ces résultats
en « routine clinique ».12> L’efficacité est en revanche limitée dans le temps car le produit
doit étre administré au maximum 4 heures 30 apres le début des symptomes pour la
thrombolyse IV126, et 6 heures pour le traitement IA.127 De plus, la probabilité d’une
amélioration est d’autant plus importante que le patient est traité tot: lefficacité du
traitement est deux fois plus importante les 90 premieres minutes qu’entre la 90¢me et la
180¢me minute.'? La question du délai dans Defficacit¢é de la thrombolyse est donc
majeure. IAVC est devenu avec ce type de traitement une véritable urgence
thérapeutique qui impose une organisation optimale pour «aller le plus vite possible ».

L’ensemble de ces stratégies thérapeutiques est inscrit dans les recommandations nord-

120 The National Institute of Neurological Disorders and Stroke rt-PA Stroke Study Group. Tissue plasminogen

activator for acute ischemic stroke," 1995)

121 (Hacke et al., 1995)

122 (Hacke et al., 1998)

123 (Clark et al., 1999)

124 Complication de la thrombolyse qui est a I’origine d’un saignement cérébral parfois important.
125 (Wahlgren et al., 2007)

126 (Hacke et al., 2008)

127 (del Zoppo et al., 1998)

128 (Hacke et al., 2004)
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américaines'? et européennes,!® ainsi que dans celles des sociétés savantes en
collaboration avec des organismes publiques de santé comme la HAS en France.13!

L’avenement de la thrombolyse a révolutionné la prise en charge des AVC qui était
souvent considérée avec fatalisme auparavant. La possibilit¢é d’une amélioration rapide
voire d’une guérison des patients avec ce traitement a suscité un vaste espoir et intérét, qui
ont conduit a organiser la prise en charge des AVC dans les pays industrialisés. C’est
principalement grace a la thrombolyse que les UNV et filicres se sont structurées, avec
pour conséquence un bénéfice global pour tous les patients victimes d’AVC méme pour
ceux ne pouvant pas étre « thrombolysés ». Ces derniers sont d’ailleurs les plus nombreux,
puisqu’on estime a 1% la proportion des AIC traités par thrombolyse en France en
2008.132 En I'absence de thrombolyse, ou apres la réalisation de celle-ci, les patients sont
traités par des antithrombotiques, aspirine le plus souvent, qui vise a limiter extension et
la récidive de ’AIC.

En cas d’hémorragie cérébrale, I'hospitalisation en UNV!3 et les mesures
générales, notamment le controle de la pression artérielle, ont une réelle efficacité mais il
n’existe a ce jour pas de traitement spécifique.'3+13> La place de la chirurgie reste discutée.
Une méta-analyse des études publiées en 2000 montrait un bénéfice possible de la
chirurgie, tant en terme de réduction de mortalité que de handicap.'?* Mais en 2005, les
résultats d’une étude randomisée, multicentrique a limité de fagon importante ses

indications en cas d’hémorragie cérébrale.!3’

I.2.3. Synthése des données sur la prise en charge des AVC

L’action médicale a la phase aigiie des AVC a pour principal objectif de limiter le
handicap et de réduire la mortalité. Différentes mesures thérapeutiques ont fait la preuve

de leur efficacité, en particulier les mesure dites « générales qui visent a controler les

129 (Adams et al., 2007)

130 http:/ /www.eso-stroke.org/ pdf/ ESO%20Guidelines_update_Jjan_2009.pdf
Blhttp:/ /www.has-sante.fr/portail /upload/docs/application/pdf/2009-
07/ave_prise_en_charge precoce_-_synthese_des_recommandations.pdf

132 Rapport sur “La prévention et la prise en charge des AVC en France », juin 2009, op.cit.
133 (Ronning, Guldvog, & Stavem, 2001)

134 (Mayer & Rincon, 2005)

135 (Morgenstern et al., 2010)

136 (Fernandes, Gregson, Siddique, & Mendelow, 2000)

137 (Mendelow et al., 2005)
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facteurs aggravants et a éviter ou traiter rapidement les complications. Ces mesures
essentielles reposent principalement sur 'expertise d’équipes formées et dédiées a la prise
en charge des AVC. Elles soulignent 'importance de ’expérience des soignants et du soin
dans une pathologie, qui bénéficie par ailleurs de traitements plus spécifiques et
techniques comme la thrombolyse. Cette dernicre, qui vise a « recanaliser » 'artére occluse
dans la situation des AVC ischémiques, a été une révolution thérapeutique dans un
contexte ou la prise en charge des AVC ¢était considérée avec fatalisme et ou I'action
médicale était plutét contemplative. La possibilité de traiter efficacement des patients,
C’est a dire d’améliorer leur pronostic fonctionnel et de diminuer la mortalité a
considérablement modifié la perception et les moyens dédiés a cette prise en charge.

Tout d’abord, des compétences spécifiques ont émergé a travers la naissance d’une
nouvelle «sur-spécialité » : la neurologie vasculaire. Alors que cela pourrait sembler
paradoxal, l'arrivée d’une thérapeutique nouvelle et assez technique dans ses indications et
sa surveillance (la thrombolyse), a permis de développer toute une expertise dans les soins
du patient. La place occupée aujourd’hui par les mesures générales dans les
recommandations, lillustre parfaitement. Accessible a tous les soignants formés, ces
mesures permettent a elles seules, comme nous 'avons vu, de réduire d’un tiers la morbi-
mortalité. Par ailleurs, il est intéressant de noter que la découverte d’un traitement efficace
a la phase aiglie comme la thrombolyse, a permis le développement des UNV et a
bénéficié a I'ensemble de la filiere, alors méme qu’il reste encore aujourd’hui réservé a
moins de 5% des patients. Ceci, du fait principal d’une fenétre thérapeutique limitée, c'est-
a-dire d’un délai extrémement court pour intervenir.

De nombreux essais thérapeutiques et nouveaux développements techniques
s'intéressent a la phase aigiie de ’AVC. Ils cherchent principalement a élargir la fenétre
thérapeutique, et a disposer d’autres traitements efficaces avec une amélioration du
rapport bénéfice/risque.

Enfin, la qualité de la prise en charge des patients dépend de l'organisation de
Iensemble de la filiere, c'est-a-dire du fonctionnement entre les premiers secours, les
urgentistes, les UNV, les structures de réadaptation et de soins de suite et les possibilités
de retour a domicile et de réinsertion sociale. En effet, le traitement de ’AVC ne peut se
penser en dehors de cette organisation, et de son contexte. D’une part, le délai reste un
des facteurs pronostiques les plus importants et nécessite une arrivée rapide du patient en

UNV ; et cela peut étre rendu possible grace a ensemble des acteurs de la filiere d’amont.
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Drautre part, les structures d’aval, de réadaptation, sont essentielles a la fois au patient en
terme de récupération fonctionnelle et de réinsertion sociale, mais aussi comme nous
I'avons souligné a la fluidité de la filicre. Dans un contexte de nombre limité de lits
d’UNV, et de bénéfice majeur de ce type de structure, il est essentiel de mettre en place
une organisation optimale avec les filicres d’amont et d’aval. En France, 'organisation des
filiecres et la création de nombreuses UNV s’est principalement structurée ces cing
derni¢res années et a permis une nette augmentation de I'acces des patients aux UNV.

Des questions restent néanmoins posées et l'organisation est encore en pleine
évolution. ’impossibilité actuelle d’accueillir en UNV une grande partie des AVC amene
a envisager des prises en charges particuliéres pour certains patients comme les sujets agés
ou les enfants. D’autres perspectives voient également le jour comme celle de la
télémédecine qui permettra une expertise a distance pour un plus grand nombre de
patients n’ayant pas acces a TUNV. Par ailleurs, une réflexion sur la question du « triage »
est sans doute importante afin de penser au mieux, la juste allocation de ressources rares
telles que les lits ’UNV.

La place des AVC graves dans cette organisation reste a préciser. Elle pose des
questions spécifiques, notamment en raison du risque de séquelles séveres pour les
patients, mais aussi car les possibilités thérapeutiques sont différentes. La finalité, les
moyens et les enjeux de 'action médicale dans ce contexte comportent des particularités

qui sont importantes a discuter.
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I.3. Les accidents vasculaires cérébraux graves

I.3.1. L’AVC grave : une entité mal définie

IAVC grave n’est pas une entité précise. 1l est le plus souvent associé au « mauvais
pronostic » de l'accident, et aux AVC admis en réanimation. C’est d’ailleurs dans ce
contexte que les décisions de limitations thérapeutiques sont en général discutées.
L’évolution trés défavorable du patient habituellement décrite sous le terme de « mauvais
pronostic » ou de « poor outcome » est définie de facon trés variable dans les études.
D’une part les échelles de handicap utilisées varient selon les études et, d’autre part, la
qualification de ce que pourrait étre un « mauvais pronostic » va de criteres combinés
handicap séveére ou mort, a des criteres d’incapacités tres différents. En effet, si pour
certains, le « mauvais pronostic » correspond a des patients « grabataires », c'est-a-dire
confinés au lit ; pour d’autres, 'impossibilité pour le patient d’étre a nouveau totalement
autonome est une issue défavorable, méme s’il retrouve une certaine indépendance,
notamment pour la marche. Enfin, les critéres utilisés dans les études faites en
réanimation sont le plus souvent différents de ceux cités par les équipes de neurologie
vasculaire. La définition ’AVC grave n’est donc pas la méme pour les neurologues et les
réanimateurs.

Sans faire une revue complete de tous les criteres utilisés dans les études on peut
néanmoins retenir trois principales tentatives de définition de PAVC grave. Premi¢rement,
IPAVC grave peut étre défini a "admission par un score NIHSS supérieur a 10 ou a 15.138
Deuxiemement, la définition d'un AVC grave peut étre faite plus a distance de 'AVC,
donc a posteriori et selon DPévolution du patient. Pour la Stroke Unit Trialists’
Collaboration, un AVC est considéré comme sévere si le patient a des troubles de
conscience ou ne peut tenir en équilibre assis la premicre semaine ou si I'indice de Barthel
(Annexe 1) est inférieur ou égal a 20.13% Une troisiecme définition a été proposée par

Alexandrov et al. dans 'objectif de pouvoir préciser quels patients ne devraient pas

138 Le score NIHSS est en Annexe 2. Il a, comme nous I’avons vu plus haut, fait la preuve de bonne capacité de
prédiction.
139 ("Organised inpatient (stroke unit) care for stroke. Stroke Unit Trialists' Collaboration," 2007)
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bénéficier de réanimation. Ainsi, selon cette équipe, un AVC grave est défini par un
déficit sévere et persistant plus de 24 heures, voire s’aggravant, fréquemment associé a des
troubles de la vigilance et conduisant a une dépendance totale dans les actes de la vie
quotidienne. !4

De nombreuses situations cliniques peuvent ¢tre considérées comme des
« AVC graves ». 1l s’agit le plus souvent de patients avec des 1ésions cérébrales majeures, a
Porigine d’un déficit neurologique sévere, fréquemment associé a des troubles de la
vigilance, et responsable ou a risque d’un handicap lourd ou du déces du patient. 1l s’agit
principalement, dans la littérature médicale des AVC pour lesquels une réanimation est
entreprise ou discutée.

Avant d’aborder les données plus générales des études pronostiques chez ces
patients en réanimation, nous nous intéresserons plus spécifiquement a deux situations
particulieres, emblématiques de ’AVC grave et qui ont été assez fréquemment étudiées :
I'accident dit « sylvien malin » et 'occlusion du tronc basilaire. Dans toutes ces situations
d’AVC graves, le pronostic est abordé avec les thérapeutiques, qui, du fait du risque vital

important, sont souvent considérées comme des « thérapeutiques de sauvetage ».

I.3.2. Deux situations particuliéres d’AVC graves

» L’infarctus sylvien malin

L’infarctus sylvien malin, est un AVC ischémique touchant la totalité du territoire
vasculaire de P'artere cérébrale moyenne (aussi appelée « sylvienne »). Cette artere irrigant
les deux tiers de I'hémisphere cérébral, les dégats cérébraux sont majeurs. Ils sont
habituellement responsables d’une hémiplégie complete et de troubles cognitifs séveres
qui peuvent étre une aphasie globale (communication et compréhension impossibles) en
cas d’AIC sylvien gauche ou un syndrome de ’hémisphére mineur (avec entre autres une
anosognosie, c'est-a-dire une méconnaissance totale de la maladie) si la 1ésion est a droite.
Les troubles de la vigilance sont presque constants, et s’aggravent avec l'apparition de
Pcedeme cérébral qui caractérise véritablement ce type d’AIC. Ce « gonflement » cérébral

est alors responsable d’une hypertension intracranienne, qui met en jeu le pronostic vital.

140 (Alexandrov, Pullicino, Meslin, & Norris, 1996)
44



La boite cranienne n’étant pas extensible, le cerveau tend a s’engager vers le bas du crane
et a comprimer des structures vitales dans le tronc cérébral (commandes respiratoire et
cardiaque).

Aucun traitement médical n’a fait la preuve de son efficacité dans de telles situations.
La seule possibilité est celle d’une chirurgie, dite de décompression, en urgence, et qui
consiste a retirer la moiti¢ ou presque, de la boite cranienne, afin de permettre au cerveau
« gonflé » de «sortir » vers extérieur plutot que vers les structures médianes du tronc
cérébral.

L’hémicraniectomie décompressive dans les infarctus sylviens malins a fait I'objet
de 3 essais randomisés en Europe. La méta-analyse montre que ce geste chirurgical,
réduit trés nettement la mortalité mais aussi le handicap, méme si ce dernier est le plus
souvent sévere.'*! A un an, le taux de déces est en effet de 22% dans le groupe
chirurgical versus 78% dans le groupe médical, et la récupération d’une certaine
autonomie (marche mais avec nécessité d’un peu d’aide dans la vie quotidienne) était
observée chez 43% des patients opérés, et 21% de ceux traités médicalement.

Il existe peu de données sur la qualité de vie. En 2004, avant les résultats des
études randomisées, Foerch et al. rapportent les résultats d’une étude réalisée chez 36
patients ayant eu une hémicraniectomie pour un AIC sylvien malin.!# Ils montrent
que la majorité des patients gardent un handicap sévere avec une perte d’autonomie
importante (traduisant la « mauvaise » qualité de vie dans cette étude). Cette
dépendance était plus marquée chez les patients plus agés, avec un déficit
neurologique plus grave initial, et chez ceux ayant été longtemps hospitalisés en
réanimation et sous ventilation mécanique. La qualité de vie a aussi été évaluée chez
10 patients parmi les 38 de I'étude francaise ; et tous considéraient que « la vie valait
la peine d’étre vécue ».14? Enfin, en 2010, Kelly et Holloway ont montré, a 'aide d’un
modele de calcul de l'utilité ajustée a la qualité de vie, le QALY'#* (en reprenant les
résultats des 3 essais randomisés) que le traitement chirurgical était supérieur au

traitement médical.145

141 (Vahedi, Hofmeijer et al., 2007)

142 (Foerch et al., 2004)

143 (Vahedi, Vicaut et al., 2007)

% Le QALY, Quality Adjusted Life Years, est une mesure du cott/utilité d’un traitement. \oir chapitre 111.1.4
I’utilisation faite des QALY et les questions éthiques que ce type de mesures peut poser

%5 (A. G. Kelly & Holloway, 2010)
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Si cette techniques chirurgicale est donc efficace, le pronostic de ces patients reste
sévere (seuls 14% sont autonomes a un an). De nombreuses questions restent posées,
notamment celle de savoir comment préciser les indications individuelles, celle du
délai de la chirurgie (plus il est long plus grave est le handicap séquellaire) et bien sar
celle de la qualité de vie des patients!#40. Dans la pratique, la décision de réaliser une
hémicraniectomie est discutée au cas par cas avec la famille en expliquant la réduction

de mortalité et mais le risque de dépendance.

» L’occlusion du tronc basilaire

L’AVC par occlusion du tronc (artere) basilaire est une pathologie rare dont la prise
en charge est particulicrement délicate. Leur pronostic est un des plus sombres de la
pathologie vasculaire cérébrale. En effet, en I'absence de thérapeutique, 'occlusion de
cette artere est le plus souvent mortelle (70 a 100 % selon les études) ou peut conduire a
un handicap tres sévere ; le «locked-in syndrome », littéralement « enfermé a lintérieur »
qui associe un déficit complet sensitivo-moteur des 4 membres et de la face, a une
paralysie oro-laryngo-pharyngée et une paralysie oculomotrice rendant impossible toute
motricité et expression verbale.!#” Cette multitude de symptomes est liée a la localisation
de PAVC qui touche une région du tronc cérébral, tres stratégique, ou passent de
nombreux faisceaux moteurs et sensitifs. Plus rarement les patients restent dans un coma
prolongé conduisant a un état végétatif persistant. Dans des cas plus exceptionnels, le
patient évolue spontanément favorablement, ne gardant qu’un handicap modéré lui
permettant de retrouver une autonomie.

Initialement décrite par Kingston!#® en 1842 puis par Hayem!4 en 1868, 'occlusion
du tronc basilaire a fait 'objet de nombreuses études anatomo-cliniques qui montrent
toutes un pronostic particuliecrement défavorable, avec une survie dans moins de 30 % des
cas et au prix d’un handicap le plus souvent trés lourd. 130151

Depuis ces études, les progres thérapeutiques ont modifié sensiblement le

pronostic de ces patients. Les manceuvres intra-artérielles (aspiration, extraction du

148 (Huttner & Schwab, 2009)
17 (Patterson & Grabois, 1986)
148 (Kingston, 1842)
%9(Hayem, 1868)

150 (Kubik & Adams, 1946)

151 (Labauge et al., 1981)
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caillot ou thrombolyse in situ) ou la thrombolyse intraveineuse ont en effet montré
leur efficacité en terme de réduction de mortalité et de handicap.!52153 Efficacité
reconnue, méme s’il ne s’agissait que de données issues d’études ouvertes, la rareté de
cette pathologie rendant difficile la réalisation d’essais randomisés.

Un grand registre international (549 patients), publié assez récemment la
mortalité était de 36% et un tiers des patients pouvaient reprendre la marche (31%
gardaient un handicap sévere avec une dépendance totale pour les actes de la vie
quotidienne).!>* Ce registre montre une variabilité clinique et pronostique importante,
notamment fonction de la gravité et du traitement recu. Dans cette revue, 60% des
patients se présentaient avec un tableau clinique gravissime (coma) et 40% avec un
déficit modéré et des signes extrémement variés. Dans ce registre, le pronostic
dépendait de la gravité initiale (divisée en sévere et modérée) et du type de traitement
instauré. Chez les patients considérés comme séveres (coma), la mortalité était de
50%, et 11% étaient autonomes a 1 mois. Chez les plus modérés, la mortalité était de
17% et 37% étaient autonomes. Concernant les stratégies thérapeutiques étudiées il
faut retenir que la mortalité des patient les plus graves était peu modifiée par le type
de traitement (environ 50% dans les 3 groupes), mais le handicap était réduit par la
thrombolyse IV ou IA (respectivement 26 et 19% de patients ont pu reprendre la
marche) Pour les patients avec un déficit « modéré », la mortalité était moindre chez
les patients traités par voie intraveineuse ou antithrombotiques classiques (16 et 12%
respectivement) que chez les patients modérés et traités par thrombolyse 1A (23%).
Le handicap chez ces patients était peu influencé par les traitements méme si 63% des
patients traités par la thrombolyse IV ont pu reprendre la marche versus 48% pour les
traitements IA et 58% pour les antithrombotiques.

Ces résultats doivent étre interprétés avec prudence car il s’agit d’un registre, qui
comporte de nombreux biais. En particulier, il est probable que méme au sein des 2
catégories de gravité définies dans ce registre la gravité des patients ait conditionné le
choix thérapeutique (les moins grave ayant seulement des antithrombotiques
classiques, et les plus graves une thrombolyse plutot artérielle). Quoiqu’il en soit ces
résultats sont intéressants a prendre en compte dans la pratique, car méme en

I'absence de recommandations les neurologues ont tendance a proposer plutoét un

152 (Hacke, Zeumer, Ferbert, Bruckmann, & del Zoppo, 1988)
153 (Brandt, von Kummer, Muller-Kuppers, & Hacke, 1996)
154 (Schonewille et al., 2009)
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traitement intra-artériel (49%) qu’intraveineux (20%) alors que les résultats dans ce
registre ne sont pas en faveur de cette stratégie thérapeutique.

Tous ces traitements reposant sur un geste intra-artériel ou un thrombolytique,
sont a haut risque de complications, a la fois hémorragiques et ischémiques (récidive
ou extension de I'infarctus) qui peuvent étre a origine d’un handicap majeur ou d’un
déces. Ainsi, le recours a de telles thérapeutiques «invasives » nécessite t-il une
évaluation aussi juste que possible, du rapport bénéfice/risque qui doit tenir compte
de la gravité initiale du patient, du pronostic prévisible, et du risque de complications
du traitement chez un patient en particulier. Les décisions sont particulicrement
difficiles dans ce contexte de gravité initiale mais surtout ou le risque de handicap

sévere comme le « locked-in syndrome » ou de mort est important.

Cette situation particulicre a fait I'objet d’une enquéte réalisée aupres des
neurologues vasculaires francais, afin d’évaluer leurs pratiques et perceptions dans ces
situations complexes.!> Les résultats soulignent les difficultés et la complexité de
I'action médicale dans ce contexte. En effet, parmi les 102 médecins interrogés, 85%
déclaraient que la décision thérapeutique était difficile et 75% qu’elle était stressante.
Cette difficulté était attribuée pour 76% des répondants au manque de données
scientifiques sur le sujet (pas de recommandations en particulier) et au risque de
handicap sévere (pour 67%). Seules trois UNV parmi les 38 ayant participé utilisaient
une « procédure » pour ces choix difficiles. Il existait une variabilité dans les criteres
décisionnels plus importante au sein des services qu’entres les différents centres. La
grande majorité des neurologues déclaraient prendre des décisions au cas par cas
(85%) en se fixant des limites (gravité, age) souvent différentes de celles des autres
médecins de la méme unité. Concernant les décisions de limitations ou arrét des
thérapeutiques, 87% des médecins répondaient en avoir déja prises (21% souvent,
66% parfois), principalement face au risque d’évolution vers un état végétatif ou
pauci-relationnel (78%). Dans les situations de « Locked-in syndrom », les médecins
déclaraient moins souvent prendre ce type de décisions (35%). Les représentations
¢taient également intéressantes a considérer dans ce contexte : 72% des neurologues

interrogés répondaient que la situation de « Locked-in syndrom » était pire que la

155 Crozier S. Enjeux éthiques de 1’évaluation des stratégies décisionnelles dans 1’urgence et I’incertitude. Master
Ethique, science, santé et société. Université Paris-Sud 11. 2006
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mort (Pétat végétatif I’était aussi pour 70% d’entre eux, et état pauci-relationnel pour
53%,).

Cette étude souligne donc a la fois les difficultés décisionnelles, mais aussi la
complexité de laction médicale dans cette situation particulicre d’AVC grave.
L’incertitude pronostique majeure explique en partie les différences de pratiques. Les
représentations assez négatives du handicap sévere comme le « Locked-in syndrom »
chez les médecins interrogés, est assez cohérente avec les données de la littérature

cités plus haut, par exemple chez les traumatisés médullaires.

Cette estimation pessimiste de la qualité de vie des patients atteints de « Locked-
in syndrom » contraste d’ailleurs avec les études réalisées sur ce sujet. En effet, une
petite enquéte réalisée chez 13 patients, 7 (soit 54%) déclaraient avoir une bonne
qualité de vie, malgré la persistance d’'une dépendance majeure et ce, depuis en
moyenne 11 ans.’® Dans une revue publiée en 2009, Lulé et al. montrent que la
qualité de vie de ces patients ne peut ¢tre prédite par 'importance du handicap, et
qu’elle est comparable a celle de personnes en « bonne santé » appariées pour I’age.!>’
Parmi les neuf études citées, qui comportent également des patients atteints de
sclérose latérale amyotrophique (dont I’évolution est pourtant marquée par une
aggravation progressive qui conduit au déces du patient), 48 a 85% des patients
déclarent avoir une bonne qualité de vie.

Ceci est d’ailleurs confirmé par une enquéte récente réalisée aupres de 65 patients
atteints de LIS depuis plus d’un an (avec une médiane de 8 ans).!>® Parmi ces patients,
70% ont retrouvé une petite mobilité des jambes et 55% un peu d’élocution. Pres des
deux tiers vivent a la maison (64%) et la moitié rapporte des restrictions séveres de
mobilité. Malgré ce handicap sévere, 72% déclarent étre heureux, 82% ont une vie
sociale agréable et 21% avec des loisirs soutenus. Méme s’il existe un biais possible lié
aux répondants (qui sont peut-étre ceux qui « vont le mieux »), cette étude souligne,
elle aussi, possibilité d’'une qualité de vie satisfaisante malgré un lourd handicap.

La différence entre ce vécu et la perception assez négative des médecins interrogés

dans notre enquéte illustre parfaitement la notion de « disability paradox ».

1% (Doble, Haig, Anderson, & Katz, 2003)
57 (Lule et al., 2009)
158 (Bruno et al., 2011)



Ces deux situations illustrent la complexité des actions médicales dans ce
contexte I’AVC graves. L’incertitude pronostique est évidente dans ces situations,
quil s’agisse du handicap ou de la qualit¢é de vie. Les décisions thérapeutiques
nécessitent une évaluation difficile du rapport bénéfice/risque, au cas par cas en
tenant compte de nombreux facteurs, notamment non médicaux. Si elles sont souvent
a prendre en urgence, elles s’inscrivent dans une temporalité complexe. 1l s’agit, dans
le cas de PAIC sylvien malin, d’intervenir chirurgicalement ni trop tot, ni trop tard, et
de proposer une thrombolyse pour les occlusions du tronc basilaire, quand la situation
n’est ni trop peu ni trop grave. L’enjeu est bien sur celui du handicap et de la qualité
de vie, chez des patients qui, dans la quasi-totalité des cas sont incapables d’exprimer
leurs souhaits.

Elles soulignent I'importance du pronostic neurologique a la fois pour
I'information du patient et des proches, mais aussi pour la décision médicale. La
prédiction du handicap et plus encore celle de la qualité de vie, sont particulicrement

difficiles est délicate, surtout dans un contexte d’urgence.
) g

I1.3.3. Les AVC en réanimation

» AVC et ventilation mécanique

IAVC grave est souvent associé dans la littérature médicale aux AVC nécessitant une
ventilation mécanique (VM). Leur pronostic est en effet souvent trés sombre : environ
60% de déces a 1 mois, 70% a un an, et un taux de patients avec un handicap « tres
sévere » variant de 25 a 100% a un an.’>® Ces estimations issues d’études pour la majorité
rétrospectives et inhomogenes (du fait d’indications variées de la VM et d’outils différents
de mesure du pronostic fonctionnel) sont 'objet d’une controverse importante portant
sur le bénéfice d’'une réanimation pour les AVC graves.!00.101 En effet, la VM serait
discutée dans 20 a 30% des AVC mais ne serait entreprise que dans 5 a 8% des cas.1%2

Cette différence entre la discussion initiale d’'une réanimation et la décision finale de VM

9 (Holloway et al., 2005)

160 (el-Ad, Bornstein, Fuchs, & Korczyn, 1996)

161 (Gujjar, Deibert, Manno, Duff, & Diringer, 1998)
162 (Leker & Ben-Hur, 2000)
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suggere un certain pessimisme de la part des réanimateurs vis-a-vis de 'admission de ces
patients.

Dans une revue de la littérature reprenant 83 études menées en réanimation, les
principaux facteurs de mortalité identifiés sont pour les AVC ischémiques : les AIC
sylviens malins, les AIC cérébelleux avec troubles de la vigilance et/ou hydrocéphalie et
les AIC par occlusion du tronc basilaire avec coma ; et pour les HC : un score de Glasgow
inférieur a 8, un age supérieur a 80 ans, la localisation pontique ou mésencéphalique!®’ et
I'absence de réflexe cornéen, et ’hydrocéphalie dans les hémorragies cérébelleuses.!4
L’absence de données sur le pronostic fonctionnel et les nombreuses limites de ces études
(populations hétérogenes, absence de controle pour les études thérapeutiques, biais
institutionnels, etc.) amenent les auteurs a conclure que ces éléments pronostiques sont
insuffisants pour décider de la « futilité »195 d'un traitement. Dans une autre revue portant
sur le pronostic des AVC sous ventilation mécanique, les facteurs associés a une
augmentation de la mortalité étaient les suivants : Pengagement cérébral, ’hémorragie
pontique avec hyperthermie, occlusion du tronc basilaire avec coma et apnée, la
persistance d’'un coma et l'absence de réflexe pupillaire ou cornéen au deuxiéme ou
troisicme jour.!% Par ailleurs, les facteurs associés a un risque de handicap séveére
étaient : les AIC sylviens étendus, les AVC pontiques responsables de «locked-in
syndrom », la présence de comorbidités (comme une atteinte cardiaque ou une démence),
d’une fievre, et d’une déviation de la lighe médiane au scanner cérébral. Enfin, d’autres
facteurs étaient plutot associés a un meilleur pronostic, comme une intubation pour crises
d’épilepsie ou pour détresse respiratoire plutot que neurologique, le jeune age, la présence

d’un conjoint, une récupération initiale rapide et une température basse.!%”

» Qualité de vie des AVC aprés réanimation

Peu d’études se sont intéressées a la qualité de vie des AVC apres la réanimation.

Celle de Foerch et al. en 2004, réalisée chez 65 patients agés de plus de 65 ans (age moyen

16311 s*agit d’accidents vasculaires touchant la région stratégique du tronc cérébral, qui est située entre le cerveau
et la meelle épiniére et qui est le lieu de passage de multiples voies motrices, sensitives et de 1’éveil.

184 (Wijdicks & Rabinstein, 2004)

165 e concept de futilité ou « futility » anglo-saxon, est ainsi évoqué lorsque la synthése des éléments
anamnestiques, cliniques et paracliniques ne permet pas d’espérer un bénéfice « global » pour le patient des
thérapeutiques proposées, qui sont alors considérées comme inutiles.

166 (Holloway et al., 2005)

167 (Jorgensen et al., 1999)
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75.6 ans), a montré un taux de déces de 60% a 6 mois, et parmi les survivants 54% de
patients totalement dépendants, et une qualité de vie satisfaisante pour un quart d’entre
eux.'9 Les auteurs concluent que les criteres de réanimation chez ces patients doivent étre
bien analysés, car méme si le pronostic est globalement assez sombre, certains en
bénéficient.

En 2001, une étude a comparé la qualité de vie vécue et percue (par des observateurs
extérieurs) de patients victimes d’AVC, en particulier celle des AVC graves (défini non pas
par leur admission en réanimation, mais par la persistance d’un handicap sévere).19 Méme
si cette étude ne compte qu’un tres petit nombre de patients (11) et observateurs (42 ; 20
patients controles et 22 soignants), les résultats sont intéressants car ils montrent une
grande différence entre la qualité de vie réelle décrite par les patients et celle percue, en
particulier par les soignants. Ces derniers ont en effet tendance a trés nettement sous-
estimer la qualité de vie des patients les plus graves, voire a la considérer comme pire que
la mort. Les auteurs de cette étude concluent méme que nous ne pouvons donner aucun
avis quand il s’agit de décider, dans le « meilleur intérét» du patient, d’une limitation
thérapeutique.

Enfin, une autre étude s’est intéressée au rapport entre la qualité de vie des patients
admis en réanimation et le cout de cette prise en charge. Parmi les 52 patients « ventilés »,
le taux de mortalité était de 65%, et la moitié des survivants gardaient un handicap
«sévere » (défini comme une dépendance). Le cout par « année de vie sauvée » était de
37 600 dollars US et de 174 200 dollars US par « année de qualité de vie sauvée ». La
conclusion des auteurs est que si le rapport cout- efficacité de la ventilation mécanique est
correct pour sauver la vie, il est en revanche insuffisant si 'on considere la qualité de vie
future (critere défini par le niveau de handicap mais pas par une échelle de qualité de vie).
Cette étude est intéressante pour situer le contexte (financier) dans lequel les décisions
d’admission en réanimation et d’indication de la ventilation mécanique peuvent se poset,

si ce n’est en France, du moins aux Etats-Unis.!70

168 (Foerch et al., 2004)
169 (Murphy, Sackley, Miller, & Harwood, 2001)
170 (Mayer et al., 2000)
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» La question de I'admission des AVC graves en réanimation

Dans ce contexte, il est légitime de s’interroger sur les indications de la réanimation
pour ces AVC graves. Il n’existe pas a ce jour de criteres précis d’admission en
réanimation, mais des recommandations formalisées d’experts ont été proposées
récemment en France.!”! Elles rappellent que la décision de réanimation dépend des
indicateurs neurologiques du pronostic précédemment cités, des défaillances d’organes
associées, de I’état antérieur mais aussi des souhaits du patient ou de ses proches et de son
mode de vie (entourage familial et social).

Par ailleurs, ces recommandations amenent a distinguer les décisions de
réanimation a prendre dans des situations d’urgence, des décisions pouvant étre anticipées
(en cas d’aggravation). En effet, dans le cadre de l'urgence, l'incertitude du diagnostic et
du pronostic neurologique a la phase aiglie peut justifier une réanimation dite « d’attente »
dans lintérét du patient, lorsque tous les éléments nécessaires a la prise de décision ne
sont pas documentés. Pour les patients déja hospitalisés pour un AVC, I’éventualité d’une
réanimation en cas d’aggravation devrait faire I'objet d’une anticipation de décision,
concertée, entre réanimateurs et neurologues. Dans ce cas, les différents motifs
d’aggravation éventuelle nécessitent d’étre discutés afin de décider s’ils justifient ou non
une réanimation. Les décisions, argumentées doivent ensuite étre inscrites dans le dossier
médical, avec parfois des items conditionnels (par exemple réanimation en cas de
décompensation respiratoire mais pas en cas d’aggravation neurologique). Enfin, ce texte
suggere que 'admission en réanimation peut étre discutée pour la prise en charge d’'un
patient présentant un AVC massif dont I’évolution probable est la mort encéphalique,
dans éventualité d’un prélévement d’organe.'”

La question de 'admission en réanimation est aussi liée a la disponibilité de lits en
réanimation, qui restent, tout comme les lits ’'UNV, des ressources rares qu’il s’agit
d’attribuer a celui qui en a le plus besoin. Or le pronostic défavorable des AVC « sous
ventilation mécanique », notamment li¢é au taux de déceés important, est toujours a
Porigine d’une certaine controverse sur le bénéfice attendu de la réanimation chez ces

patients. Il existe donc une réticence de la part des réanimateurs a admettre ces patients.!”3

71 (Bollaert, Vinatier, Orlikowskic, & Meyer, 2010)
172 (Crozier et al., 2011)
173 (el-Ad et al., 1996)

53



Mais la décision ne se limite pas a cette seule question de la « futilité »17# du traitement.
Elle dépasse en effet 'intérét individuel quand il s’agit de penser la réanimation pour les
patients les plus graves, en vue d’un prélevement d’organe. Aujourd’hui cette question est
de plus en plus présente, dans un contexte dit de « pénurie d’organes » et 'ou on sait que
les AVC représentent la « premicre source » d’organes. Doit-on choisir d’hospitaliser dans
ces unités de soins intensifs et de mettre en ceuvre une réanimation chez un patient
susceptible de passer en mort cérébrale et donc d’étre « prélevé » ? Que faire quand cet
intérét collectif (le prélevement d’organe pour d’autres patients) est en conflit avec
Pintérét individuel, notamment si le patient avait refusé tout acharnement thérapeutique ?
Que penser de ce choix d’admettre un patient « pour ses organes » plutot que d’admettre
un patient pour « lui-méme » ? Ces questions ne sont presque jamais évoquées dans les
articles ou ouvrages abordant la réanimation des AVC graves. Pourtant ces situations sont
loin d’étre exceptionnelles. On estime en effet, que parmi les patients décédés en

réanimation d’un AVC, 20% sont en mort cérébrale.17>

I.3.4. Synthése des données sur les AVC graves

Pour conclure, cette breve revue de la littérature sur le pronostic et les particularités
notamment thérapeutiques des AVC graves souligne un certain nombre de difficultés.

Elle montre d’une part que ’AVC grave est une entité mal définie, en proie a une
grande subjectivité, surtout quand il s’agit de la prédiction de la qualité de vie future. Les
termes employés (comme celui de « catastrophique »), pour qualifier ce type d’AVC,
traduisent un certain pessimisme et fatalisme dans la prise en charge de ces patients,
comme en témoigne dailleurs, la persistance de controverses sur le bénéfice de la
réanimation dans ces situations.

D’autre part, plus encore que dans les autres situations d’AVC, la question du
pronostic neurologique est centrale pour I'action médicale dans ce contexte de gravité. Or

les études sur le sujet comportent de nombreux biais et limites. Elles concernent des

Y74 La futilité, correspond a I’absence de bénéfice attendu d’un traitement au regard d’un pronostic jugé
particuliérement défavorable (sorte d’inutilité). Nous reviendrons plus longuement sur cette notion dans le
chapitre 111.2.1, car elle suscite de nombreuses questions éthiques et a fait 1’objet d’un riche débat dans la
littérature médicale.

175 (Diringer, Edwards, Aiyagari, & Hollingsworth, 2001)
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populations tres hétérogenes ; utilisent des « criteres de jugements », c'est-a-dire des outils
de mesure du handicap ou de la qualité de vie, variables ; et proposent des définitions du
« mauvais pronostic » parfois tres différentes. Ce dernier est en effet défini, tantot par la
mort ou par un handicap plus ou moins sévere, ou encore par des criteres combinés
associant déces et handicap. Ainsi, si ces études permettent d’identifier quelques criteres
de gravité notamment pour prédire le risque vital, la prédiction du handicap et plus encore
celle de la qualité de vie reste particulicrement difficile dans ces situations. De plus, la
perception et le vécu du handicap de personnes lourdement handicapées sont parfois, tres
différents. Connue sous le terme de « disability paradox », cette notion nécessite une
certaine prudence dans les actions médicales menées chez des patients ne pouvant
exprimer leurs souhaits.

Enfin, les décisions d’admission en réanimation ne reposent pas uniquement sur le
pronostic neurologique, le bénéfice attendu de cette hospitalisation et les souhaits
¢ventuels du patient. Elles dépendent aussi du contexte, c'est-a-dire de la possibilité de
disposer ou non d’un lit de réanimation. Ces choix posent donc la question du juste soin

avec ses enjeux individuels et collectifs.

Quoiqu’il en soit, la gravité de certains AVC amene a discuter de la proportionnalité
des soins, c'est-a-dire sur la pertinence ou l'utilité de certains soins au regard, entres
autres, du pronostic neurologique. La dimension collective n’apparait pas habituellement
de facon explicite, mais plutdt comme une contrainte intervenant dans le processus
décisionnel. Alors qu’elles sont probablement fréquentes du fait de la prévalence et de la
gravité des AVC, les décisions de limitation ou d’arrét de certains traitements (LAT) dans
le champ des AVC sont peu discutées dans la littérature médicale. Cette dernicre est en
revanche trés riche dans le champ de la réanimation, qui a fait 'objet depuis plus de 40
ans, d’une réflexion importante sur les décisions de LAT.

Ces travaux nous semblent particulicrement intéressants pour éclairer notre
questionnement sur 'action médicale dans les situations d’AVC graves, car il s’agit de

situations assez semblables, aigiies, brutales et graves.
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I.4. La question de la proportionnalité des soins

1.4.1. Limitations et arrét de traitements en réanimation

Les traitements en réanimation ont pour but d’éviter la mort, de lutter contre la
maladie causale et de soulager les souffrances physiques et psychiques liées a la maladie ou
aux traitements. Néanmoins, le développement des techniques de réanimation a élargi le
champ des possibles, permettant notamment la survie de patients dans des situations
extrémes, parfois non souhaitées ni souhaitables. C’est dans ces situations désespérées
d’échec thérapeutique et/ou d’incurabilité du patient que la poursuite des traitements
devient déraisonnable et aboutit a de I'acharnement thérapeutique. L’obstination
déraisonnable commence la ou cesse I'utilité du traitement, sa pertinence par rapport a ses
objectifs ; c'est-a-dire quand la poursuite du traitement ne vise qu’a faire reculer la mort
ou ne permet pas d’espérer la survie avec une qualité de vie acceptable pour le patient.

Juger de l'utilité d’un traitement suppose une évaluation du pronostic vital et des
séquelles en cas de traitement le plus complet possible, et une connaissance aussi précise
que possible de la qualité de vie acceptée par le patient (parfois avec 'aide des proches
seulement). En théorie, cette définition de l'utilité d’un traitement ou notion de futilité,!7¢
ne prend en compte ni ’age du patient ni un handicap préexistant auparavant accepté par
le patient. Si les critéres de cout économique liés a la prolongation de la réanimation ne
devraient pas intervenir, toute dépense méme tres faible mais médicalement non

nécessaire semble illégitime et préjudiciable a la collectivité dans un systéme solidaire.!””

> Le contexte des limitations et arrét de traitements en réanimation

Dans ces situations d’inutilité supposée des traitements ou d’évolution dépassée de la
maladie, la décision de limitation ou d’arrét des thérapeutiques (LAT) représente
'alternative a une obstination excessive. Il est essentiel de rappeler que la mise en ceuvre

d’'une LAT ne s’accompagne jamais d’un abandon des soins. On distingue ainsi depuis

176 ¢f. chapitre 111.2.1 « La notion de futilité médicale »

77 (Grobuis et al., 2000)
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longtemps en réanimation différentes catégories de soins : les traitements actifs, ayant
pour but la guérison, les traitements de confort, visant a soulager les souffrances
physiques et morales du patient, et les soins de base qui comprennent les soins d’hygiene,
les soins cutanés et de décubitus et la surveillance. Ces soins de bases, parfois appelés
« ordinaires », ne doivent jamais étre arrétés ou limités car ils participent au respect de la
dignité du patient. La limitation des traitements actifs est définie comme Dabsence
d’instauration ou d’optimisation d’une ou plusieurs thérapeutiques curatives ou
suppléantes de défaillances d’organe (traitements « extraordinaires »), dont la conséquence
peut étre d’avancer le moment de la mort. L’arrét de ces traitements concerne les
thérapeutiques actives déja instaurées, ayant la méme conséquence. Il ne s’applique pas
aux sujets en état de mort encéphalique, qui sont déja légalement décédés. Les traitements
palliatifs associent I'ensemble des mesures permettant de lutter contre l'inconfort
physique, émotionnel, spirituel ou social. La question de ’euthanasie dite « active », c'est-
a-dire des actes ayant pour but de provoquer la mort, ainsi que le suicide assisté, different
radicalement des LAT par leur intention : intention de provoquer ou hater la mort pour
les premiers, qui sont interdits par la loi!” et intention d’éviter des traitements et
souffrances inutiles au patient pour les LAT.

Ce type de décision fait I'objet, depuis plus de 30 ans, de tres nombreuses
discussions, articles et textes de recommandations de la part de sociétés savantes
nationales et internationales.'’%180 En France, apres avoir été inscrite dans le code de
déontologie médicale, 'obligation de ne pas « s’obstiner déraisonnablement» a été le
fondement de la loi relative aux droits des malades et a la fin de vie du 22 avril 2005, dite

Loi Leonetti.

Principes, circonstances et argumentation pour la prise de décision de LAT
Les LAT reposent avant tout sur I'absence d’obligation a instituer ou a poursuivre
un traitement des lors que la synthése des ¢éléments anamnestiques, cliniques,
paracliniques et pronostiques montre qu’il n’y a plus de bénéfice pour le patient (concept

de futilité ou « futility » anglosaxon).18! Cette évaluation doit reposer sur les données de la

"% Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005. Journal Officiel du 23 avril 2005.
http://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000446240&date Texte=

79 (Grobuis et al., 2000)

180 ("Consensus statement of the Society of Critical Care Medicine's Ethics Committee regarding futile and other
possibly inadvisable treatments," 1997)

181 (Schneiderman, Jecker, & Jonsen, 1990)
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littérature et/ou l'avis d’experts. Elle fait appel a une réflexion argumentée, raisonnée et
partagée par ensemble des acteurs de soins qui peut étre initiée par le patient, un proche
ou un acteur de soin. L’argumentation a pour objectif d’évaluer la capacité du patient a
passer le cap aigu et la qualit¢ de vie prévisible du patient. Elle doit distinguer et
hiérarchiser parmi les éléments anamnestiques, cliniques, paracliniques et pronostiques du
patient, les arguments objectifs et subjectifs. Les doutes et réticences des membres du
personnel soignant, médical et non médical, sont exprimés jusqu’a obtention d’une
décision collective sinon consensuelle, satisfaisant la majorité des participants. Les
proches doivent étre informés de la décision prise de fagon claire, adaptée et loyale, ainsi
que ensemble du personnel.

La décision de LAT entre dans le cadre d’une démarche palliative qui comprend
toutes les mesures susceptibles d’améliorer le confort du patient. 1l est ainsi recommandé
de suspendre l'utilisation des techniques de surveillance (surveillance des parametres
vitaux, prélevements sanguins répétés, radio pulmonaire) des lors qu’elles sont inutiles.
Les LAT imposent une prise en charge prioritaire de la douleur physique et morale. Les
décisions de LAT sont réévaluées régulicrement au regard de I’évolution médicale et du
point de vue du patient, qui peuvent changer. Toutes nouvelles discussions et décisions

doivent bien sir étre notées dans le dossier médical, et appliquées.

En France : 1a loi Leonetti définit les conditions des LAT

Les décisions de LAT ainsi que leurs modalités d’application sont maintenant bien
encadrées par la loi relative aux droits des malades et a la fin de vie du 22 avril 2005, dite
loi Leonetti.!® La loi fixe en effet pour les professionnels de santé le droit de ne pas
entreprendre ou d’interrompre des traitements jugés inutiles, disproportionnés ou n’ayant
d’autre effet que le maintien artificiel de la vie (arz. 1) Elle réaffirme le devoir de respecter
les droits des malades et en particulier celui de refuser un traitement (art. 3,6 et 7), et le
devoir d’assurer dans tous les cas la continuité des soins et 'accompagnement de la
personne (art. 1,4, 6 et 9).

Par ailleurs, la loi introduit la possibilité d’utiliser des traitements qui, pour soulager la
souffrance, risquent d’abréger la vie (art. 2) dans les conditions suivantes : (1) le patient,

sauf si celui-ci a souhaité de ne pas étre informé de son état conformément a la loi de

182 | oi n° 2005-370 du 22 avril 2005. Journal Officiel du 23 avril 2005. Op. Cit.
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2002 sur les droits des patients, ou ses représentants sont informés, (2) cela est clairement
inscrit dans le dossier médical, et (3) l'intention est de soulager la souffrance selon les
recommandations de bonnes pratiques et non de provoquer la mort.

Enfin la loi décrit concretement Iapplication de la procédure collégiale pour le patient
devenu incapable d’exprimer sa volonté, pour lequel toute décision de LAT doit étre prise
par un college de médecins apres concertation avec le personnel soignant non médical et
un médecin appelé en qualité de consultant. Le témoignage de ce qu’aurait voulu le
patient doit étre recherché par la consultation des directives anticipées si elles existent et
de la personne de confiance, et des proches. L’ensemble de la procédure doit étre écrite

dans le dossier médical (arz. 9).

> Les LAT en réanimation médicale adulte

Les études concernant les LAT en réanimation sont nombreuses, a la fois en France,
en Europe et aux Etats-Unis. Elles décrivent les diversités de pratique et soulignent les
difficultés rencontrées dans ces situations de réanimation. Il n’est pas question ici d’en
faire une revue exhaustive mais d’identifier les principaux éléments de connaissances
utiles a notre réflexion dans ce travail. La littérature médicale distingue deux grandes
catégories de décisions de limitation thérapeutique ; les décisions de «non-
réanimation » ou « DNR orders »183 et celles de limitations et/ou d’arrét de certains
traitements déja entrepris. Mais avant ces décisions, une des premicres limitations dans
I'engagement thérapeutique est celle de la « non-admission » en réanimation. Méme si elle
est rarement abordée comme une LAT dans les articles médicaux, elle est importante a

discuter ici, car se réfere a des criteéres un peu différents.

Le choix de Padmission en réanimation

Admettre un patient en réanimation suppose d’une part que son état justifie le
recours a une telle unité, c'est-a-dire soit susceptible d’étre amélioré par les thérapeutiques
offertes par ce type d’unité, et d’autre part qu’un lit soit disponible pour accueillir le

patient. Si la premiére condition est d’ordre médical la deuxieme est d’ordre économique

18 DNR orders : Do Not Resuscitate Orders
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et amene a envisager la question du rationnement. En effet, depuis la création des unités
de réanimation dans les années 1960, si les indications d’admission n’ont cessé de croitre
I'augmentation du nombre de lits a été limitée par le cout de telles structures.!8* Les lits de
réanimation sont donc tres vite devenus une ressource rare, a ne proposer qu’aux patients
ayant « un espoir raisonnable de récupération substantielle ».18> Dans ce contexte, il est
apparu important d’avoir une réflexion sur lattribution des ces lits, appelé aussi « triage »,
afin qu’elle soit la plus juste possible.!8¢187 Des recommandations ont ainsi été proposées
qui sont plus un guide pour aider ces choix complexes que des criteres précis. 88

La conférence de consensus sur I'admission, la sortie et la sélection des patients en
réanimation publi¢e en 1999, indique néanmoins que les patients « trop bien » (« too well »
en anglais) et « trop malades » (« too sick »), ne tirent pas de bénéfice d’une hospitalisation
dans ces unités de soins intensifs.!®? Elle propose une catégorisation des patients par
ordre de priorité d’admission, de 1 (prioritaire) a 4 (ne devant pas étre admis en
réanimation, en dehors de circonstances particulieres). A titre d’exemple, les patients
présentant un dommage neurologique «irréversible » sont classés en priorité 4, tout
comme ceux présentant un cancer métastatique (« too sick »). Ces recommandations
posent le probleme des définitions de « too well » ou « too sick » et de celle de « I’espoir

de récupération substantielle».

Un moyen impartial de coter la gravité du patient peut étre celui de la numérisation
de cet état de santé par l'intermédiaire de scores. Des scores de gravité clinique (score
APACHE)™0 ainsi que des scores de probabilité de mortalité (mortality probability
model : MPMO)!! ont été calculés a partir de données concernant les patients en
réanimation afin d’évaluer 'impact de ces structures. APACHE est un score composite
prenant en compte ainsi 12 parametres physiologiques (dont I’age), le score de Glasgow et

les antécédents médicaux notables. Ces scores sont utilisés en pratique clinique pour

184 A titre d’exemple, un service de réanimation couvre 8% des lits et 28% des dépenses d’un hopital

185 ("NIH consensus Development Conference on critical care medicine,” 1983)

188 (Truog et al., 2006)

187 (Bloche, 1999)

188 ("Consensus statement on the triage of critically ill patients. Society of Critical Care Medicine Ethics
Committee," 1994)

189 (Guidelines for intensive care unit admission, discharge, and triage. Task Force of the American College of
Critical Care Medicine, Society of Critical Care Medicine," 1999)

1901 e score APACHE, pour Acute, Physiology and Chronic Health Evaluation est un score pronostic composé
de variables physiologiques permettant de fournir, & partir de ces critéres de gravité, une probabilité de déces en
du patient (Knaus, Zimmerman, Wagner, Draper, & Lawrence, 1981)

191 (Lemeshow et al., 1993)
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évaluer la gravité clinique des patients proposés en réanimation. Si la mortalité dans ces
unités est liée a la gravité des patients, elle est aussi dépendante de la sélection faite a
I’'admission.!9?

Plusieurs études se sont intéressées aux facteurs associés a ces choix d’admission ou
de refus en réanimation. Il s’agit d’études monocentriques (en France!®?, en en Israél'%* et
a Hong-Kong!%), et d’'une étude multicentrique européenne.!? Elles affichent des taux de
refus variables allant de 14 a 63%. Parmi les facteurs associés au refus, on retrouve des
criteres liés au malade et a sa maladie (score de gravité clinique, age, autonomie, état
général), mais aussi des criteres non médicaux liés au médecin et au contexte (examen par
un senior, nombre de lits disponibles dans I'unité, ou encore lié a la personnalité du
patient).!”” A noter par ailleurs, que les prédictions de mauvais pronostic par le médecin
étaient corrélées au taux de mortalité des patients non admis et qu’aucune de ces études

n’a évalué la qualité de vie du patient au sortir de la réanimation.

Les points de vue et pratiques, ont été également évalués par des enquétes utilisant
notamment des vignettes cliniques présentant des situations différentes (age, gravité,
contexte, nombre de lits disponibles). Une méme enquéte a ainsi été réalisée aupres des
médecins nord-américains!®® et israéliens,!”” et a montré : (1) que les médecins interrogés
ne considere pas I'age du patient comme critere d’admission (alors qu’il y est associé dans
les études prospectives) et que le cotut imputé a la société ou a la famille par la prise en
charge de patients «lourds » n’est pas non plus déterminant pour ce choix : (2) des
différences notables des criteres d’admission entre des médecins nord-américains et
israéliens. En effet, les médecins israéliens acceptaient plus volontiers des patients sans
espoir de survie (dans 81% des cas) que les américains (40%) et il se déclaraient plus
influencés dans leur choix pas leurs valeurs religieuses (pour 56% d’entre eux versus 19%

chez les Américains).

192 (Garrouste-Orgeas et al., 2003)

' Ibid

194 (Sprung et al., 1999)

195 (Joynt et al., 2001)

1% (1apichino et al., 2010)

197 (Escher, Perneger, & Chevrolet, 2004)

198 (»Attitudes of critical care medicine professionals concerning distribution of intensive care resources. The
Society of Critical Care Medicine Ethics Committee," 1994)

199 (Einav, Soudry, Levin, Grunfeld, & Sprung, 2004)
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Les consignes de « non-réanimation » ou « DNR orders »

Ces consignes ou décisions indiquent quil n’y a pas lieu d’entreprendre des
manceuvres de «ressuscitation cardio-respiratoire » en cas d’arrét cardiaque ou
respiratoire. Elles sont prises quand la gravité de la situation médicale du patient amene
en effet a penser que la mise en ceuvre de techniques réanimatoires pourraient, soit ne pas
éviter la mort, soit conduire a une survie de qualité discutable.

Il peut s’agir d’une décision des médecins ou étre expression du souhait du patient
de ne pas «subir d’acharnement thérapeutique». Elles peuvent étre exprimées
directement ou grace a des directives anticipées, et sont notées dans le dossier médical du
patient. Mais en contexte de réanimation, ces consignes sont le plus souvent le fruit d’une
décision partagée avec les proches car le patient est rarement capable de participer a la
discussion.

Ces « DNR orders » s’inscrivent dans le mouvement des droits des patients, et ont
fait objet de premicres recommandations en 1976, a la fois aux Etats-Unis et au
Canada.? En pratique, elles n’ont cessé de se développer notamment apres la loi « The
Patient Self-Determination Act».2'! Ce texte, voté par le congrés américain en 1990,
impose en effet a toutes les structures de soins de remettre une notice d’information sur
les droits des patients. Il s’agit en particulier du droit a participer aux décisions concernant
leur santé, a refuser un traitement et a rédiger des directives anticipées. Le contexte est
aussi celui d’'une certaine appréhension de 'acharnement thérapeutique de la part des
patients, alors que les médecins de leur co6té ont peur de ne pas en faire assez (et donc en
font peut étre trop). On comprend a travers les articles sur le sujet que 'on passe d’une
époque ou l'on revendiquait un «droit a étre réanimer », a une nouvelle ¢re ou l'on
demande un « droit a ne pas étre réanimer ». Cela nécessite aussi un changement de la part
des professionnels dans leur conception de la finalité de 'acte médical. Cette idée est tres
bien résumée dans cette phrase extraite d’un éditorial publié en 1999, a propos du réle du

pronostic dans les décisions médicales en réanimation :202

200 *Optimum care for hopelessly ill patients. A report of the Clinical Care Committee of the Massachusetts

General Hospital," 1976)

201 (Guidelines for the appropriate use of do-not-resuscitate orders. Council on Ethical and Judicial Affairs,
American Medical Association," 1991)

202 (Connors, 1999)
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« We may need to move away from this comfortable position (I feel good because we did
everything we could), to a more troublesome position (I gave the best medical care which was
consistent with the patient’s wishes and with their potential to benefit from the care) ».

Sl y a un siecle les patients décédaient surtout a la maison, ils sont maintenant une
tres grande majorité a mourir a ’hopital (environ 70% des déces ont lieu a ’hopital en
France)?®. Dans les années 1970 la mort survenait apres évolution d’une maladie grave et
fatale ; maintenant elle est principalement liée a l'arrét de traitements (entre 50 et 75% des
déces).20* Cette évolution s’est accompagnée d’une augmentation progressive aux Etats-
Unis, des consignes de « non-réanimation ». D’en environ 10% au début des années 1990,
mais avec des disparités importantes entre les centres (entre 1% et 16%),20% la proportion
des patients avec « DNR orders » est passé a pres de 20%.20¢ Les facteurs associés sont
principalement le pronostic défavorable du patient, son age, et ses souhaits. Mais
Putilisation plus fréquente de ces « DNR orders » n’est pas simple. Les études ont montré
que dans la majorité des situations de réanimation les patients ne pouvaient pas exprimer
leur volonté, et que méme quand cela était possible, ils ne souhaitaient pas forcément étre
impliqués autant pour ce type de décision.?’” De plus, ces discussions peuvent étre source
de stress.?’® Dans la majorité des cas, ce sont donc les proches qui « décident » avec le
médecin. Mais leur capacité a imaginer ce que le patient aurait pu souhaiter (étre réanimé

ou non) ne semble pas évidente, avec des erreurs fréquentes.?”?

Par ailleurs I'étude SUPPORT, grande étude multicentrique nord-américaine, a
montré que les médecins connaissaient mal les souhaits des patients, en particulier
leurs « DNR orders », et qu’ils n’en tenaient pas toujours compte, méme lorsqu’ils étaient
sensibilisés a la question.?!” De plus des questions se posent sur la qualité de 'information
pronostique qui est donnée au patient et qui conditionne son choix. L’étude SUPPORT a
également montré que les consignes de non-réanimation étaient significativement

corrélées a I'évaluation pronostique du médecin (probabilité de suivie et qualité de vie

203 (Ferrand et al., 2008)

204 (prendergast, Claessens, & Luce, 1998)

205 (Jayes, Zimmerman, Wagner, & Knaus, 1996)

206 (Shepardson, Youngner, Speroff, & Rosenthal, 1999)
207 (Johnston & Pfeifer, 1998)

208 (Downes & Liddle, 2001)

29 (Layde et al., 1995)

219 (SUPPORT-Principal-Investigators, 1995)
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future).?!’ Ce point est important car il est a Porigine de nombreuses controverses
concernant la surmortalité des patients avec des consignes de « non-réanimation ».
Plusieurs études ont ainsi montré un taux de déces plus important chez ces patients que
chez ceux n’ayant pas de « DNR orders » ; aprés ajustement sur la gravité du patient.?12
Plusieurs questions sont posées ; d’une part les patients meurent-ils parce qu’ils ont des
« DNR orders » ou ont-ils des « DNR orders » parce qu’ils vont mourir 2213 et d’autre part
quelle est la place des croyances pronostiques des médecins dans le déces des patients ?
La premicre question amene a s’interroger sur importance des soins proposés aux
patients avec des consignes de non-réanimation. En effet, 'idée des « DNR orders » est
de ne pas faire « d’escalade thérapeutique » en cas d’arrét cardiaque ou respiratoire, mais
pas de limiter systématiquement les thérapeutiques en cours. Cette dernicre attitude
risquerait de « priver » le patient de certains traitements qui lui seraient peut-étre encore
utiles. Enfin, pour certains, ces consignes de non-réanimation sont restrictives et pas
toujours appropriées car elles ne permettent pas de considérer ce dont le patient a
réellement besoin. Une attitude plus graduée pourrait en effet étre plus adaptée, avec un
niveau de soins gradué, qui pourrait protéger d’un « abandon » possible des patients avec
des « DNR orders ».214

La deuxicme question améne a envisager le role du pronostic comme cause et
conséquence de 'action médicale, et qui se traduit par des prophéties autoréalisatrices sur

lesquelles nous revenons plus loin avec les décisions de LAT.

Les limitations et arrét des thérapeutiques actives

La troisicme grande catégorie de décisions de LAT, correspond plus précisément a ce
que Pon entend par LAT, c'est-a-dire aux décisions de limitations ou d’arrét de certains
traitements, pour la plupart déja entrepris. Ces décisions sont fréquentes en réanimation
puisque la majorité des déces dans ces services surviennent dans les suites de LAT. Les
études réalisées aux Etats-Unis montrent des taux trés variables de LAT selon les centres,
(de 4 a 80%), chez les patients décédés en réanimation.?!> La fréquence de ces décisions

dans les centres a tendance a augmenter en partie du fait de la publication de conférences

21 (Hakim et al., 1996)

212 (Shepardson et al., 1999)
213 (Sulmasy, 1999)

214 (Vanpee & Swine, 2004)
215 (Prendergast et al., 1998)
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de consensus et de recommandations pour ces LAT.?16 Elles sont moins fréquentes en
Europe. L’étude ETHICUS réalisée dans 37 réanimations de 17 pays européens a montré
que 76% des déces dans ces unités survenaient apres des décisions de LAT.?17 Il existait
néanmoins des différences importantes selon les pays avec un « gradient nord-sud » en
Angleterre ces décisions étaient prises dans 81% des cas et dans 34% en Espagne. En
France, Iétude multicentrique LATAREA retrouvait 53% de LAT parmi les patients
décédés.?!8

Les décisions de LAT reposent principalement, comme pour les « DNR orders », sur le
pronostic du patient, sur ses préférences,?'? et sur la notion de futilité.?20 Cette dernicre
est souvent avancée (environ dans trois-quarts des situations) comme justification aux
décisions de LAT, sans qu’elle soit d’ailleurs clairement définie.??!> 222 De la méme fagon la
future qualité de vie est un critére pour ne pas poursuivre certains traitements. Les
situations concernées par ces décisions sont peu détaillées dans les grandes études faites
en réanimation. Il s’agit principalement de situations médicales de défaillance dite
« multiviscérale », c'est-a-dire ou tous les organes ne fonctionnent plus sans assistance
médicale. Viennent ensuite les insuffisances respiratoires, cardiaques et neurologiques. Les
situations neurologiques aigiies et graves représentent 30% des décisions de LAT en

réanimation.?23

Si les préférences des patients semblent essentielles, en particulier dans les études
nord-américaines, pres de trois-quarts des malades sont considérés comme
«incompétents »*?** et ne peuvent participer a ces décisions.?? Les directives anticipées
sont importantes dans ce contexte, méme si elles restent assez rares (10% des patients
admis en réanimation).??¢ Une des explications avancée est que ces directives anticipées

n’ont pas montré de réelle amélioration de la qualité des soins en fin de vie.??”

218 (Prendergast & Luce, 1997)

217 (Sprung et al., 2003)

218 (Ferrand, Robert, Ingrand, & Lemaire, 2001)

219 (Danis, Patrick, Southerland, & Green, 1988)

220D, J. Cook et al., 2001)

221 (Prendergast & Luce, 1997)

222 Ferrand E, et al., 2001, art.cit.

223 Id.

224 1’incompétence ici est définie comme I’inaptitude ou I’incapacité du patient a participer aux décisions
médicales le concernant du fait de troubles de la vigilance ou de troubles cognitifs
2% Ferrand E, et al., 2001, art.cit.

226 (D. J. Cook et al., 2001)

227 (Prendergast, 2001)
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La place des proches est donc majeure pour participer aux décisions concernant ces
patients, le plus souvent dans le coma. Aux Etats-Unis, 90% des familles sont sollicitées
pour donner leur avis, ou plus exactement pour témoigner de ce qu’aurait pu décider le
patient.??8 Dans une enquéte Européenne aupres des réanimateurs, 77% d’entre eux
déclaraient associer les proches a la décisions, avec la aussi des variations selon les pays :
de 39% au Portugal a 96% aux Pays-Bas. En France, les proches semblent assez peu
impliqués : entre 17 et 44% selon les études.?2%230 La place des familles ou des proches
dans ce type de décision n’est pas simple. Si 90% des patients aimeraient que leurs
proches participent a la décision, les proches eux, ne sont que la moitié a le souhaiter.?3!
De plus I'implication des familles dans ces décisions d’arrét de traitement peut étre a
Porigine d’un stress.?>? De leur c6té, les médecins sont assez peu enclin a faire participer
les proches a ces décisions de LAT. Ils disent décider souvent seuls : entre 42% des
médecins et 61% en Suede n’impliquent pas les proches, alors que dans ce dernier pays,
73% des citoyens souhaiteraient participer a ce type de décision. Mais cette attitude
souvent décrite comme paternaliste des médecins européens, tend a changer. Si dans
Iétude francaise LATAREA menée en 1997,233 seules 59% des familles étaient informées,
elles I’étaient dans plus de 90% des cas dans deux études plus récentes, francaise et
belge.?3423> De plus, il est possible que les besoins des proches varient selon les cultures.
Si les proches souffrent fréquemment de stress en France quand ils participent a ces

décisions, ils sont au contraire tres satisfaits au Canada d’étre impliqués. 3

Beaucoup d’études se sont intéressées aux facteurs associés a ces LAT. Une revue
de la littérature récente montre la multiplicité de ces facteurs qui peuvent étre liés aux
caractéristiques du patient, a sa maladie, a ses choix, aux caractéristiques des médecins et a
des facteurs organisationnels ou institutionnels.?” Les plus souvent retrouvés sont I'age

du patient, la sévérité de la maladie et le statut fonctionnel et comorbidités du patient.

228 (Prendergast et al., 1998)

223 (Azoulay et al., 2000)

%0 (Ferrand et al., 2001)

21 (Azoulay et al., 2004)

232 (Azoulay et al., 2005)

23 (Ferrand et al., 2001)

4 (Holzapfel, Demingeon, Piralla, Biot, & Nallet, 2002)
2% (Gajewska, Schroeder, De Marre, & Vincent, 2004)
2% (Fassier, Lautrette, Ciroldi, & Azoulay, 2005)

237 (Frost, Cook, Heyland, & Fowler, 2011)
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Les autres facteurs liés au patient, outre son age, étaient sa race (LAT plus fréquentes
chez les sujets de race blanche), son sexe (LAT plus fréquente chez les femmes), son lieu
de résidence (plus de LAT quand le patient vit en maison de retraite) et son statut socio-
¢conomique (plus de LAT chez les patients ayant peu de moyens financiers ou sans
domicile). Les principaux facteurs concernant la maladie du patient était, outre sa sévérité,
les comorbidités et les statut fonctionnel ; certains diagnostics (entre autres ; sepsis sévere,
cirthose, situations neurologiques aigles, insuffisance respiratoire chronique,
traumatismes), les scores pronostiques et la présence de troubles cognitifs (démence).

Parmi d’autres facteurs liés au patient les études retrouvent que les LAT sont
associées aux préférences du patient, a ses considérations éthiques, a sa personnalité, et a

son expérience de la maladie et de la réanimation.

Les LAT sont par ailleurs associées a un certain nombre de caractéristiques du
médecin ; sa spécialité (LAT plus fréquentes chez les réanimateurs), son expérience (plus
de LAT avec I'expérience et 'habitude de travailler en réanimation), sa personnalité, son
sexe, sa religion (moins de LAT chez les médecins catholiques et juifs).238239 Ses
croyances pronostiques sont également un facteur déterminant pour décider d’une LAT.
Une étude a montré que les arréts de ventilation mécanique étaient d’avantages liés a la
prédiction subjective du déces du patient faite par le médecin et a sa perception du
souhait du patient (de non réanimation), qua la gravité de la maladie évaluée par des
scores.? En d’autres termes, les croyances du praticien étaient le principal déterminant
d’arrét de la ventilation mécanique. La question posée est celle de prophéties
autoréalisatrices, c'est-a-dire de croyances pronostiques (risque de déces) qui conduiraient
a des LAT elles mémes suivies de la mort (attendue) du patient, renforcant ainsi la
croyance initiale.?*!

Un autre point étudié est celui du type de traitement arrété. Les médecins ont
tendance a stopper plus facilement les traitements rares, chers, invasifs, artificiels, tres

techniques, émotionnellement difficiles et rapidement fatals lors de leur arrét.?+?

238 (Christakis & Asch, 1995)

%9 (SUPPORT-Principal-Investigators, 1995)

20D, J. Cook et al., 2001)

241 Ces prophéties autoréalisatrices, inévitables dans ce type de situations médicales graves, sont discutées dans
le chapitre 111.2.2

242 (Asch & Christakis, 1996)

67



Enfin des facteurs organisationnels interviennent dans ces décisions ; le type et la
localisation de I’hépital, et la culture d’une unité. Comme pour les « DNR orders », 1a
fréquence des LAT dépend, comme nous I'avons évoqué plus haut des centres ou sont
admis les patients.?*3 Ceci signifie qu’a gravité égale un patient a plus de chance ou de
risque, de voir ses traitements limités ou arrétés selon son lieu d’hospitalisation, ou plus

encore selon son pays.

Pour conclure, la réflexion autour de la proportionnalité des soins est née des
progres de la technique médicale, notamment ceux de la réanimation, avec un
questionnement centré sur le caractere « disproportionné», «futile» de certains
traitements, souvent considérés comme trop invasifs. Elle s’est aussi inscrite dans
I’évolution du droit des patients, en particulier celui de pouvoir faire valoir sa volonté, en
cas « d'incompétence » liée a la maladie. Il existe une certaine graduation des décisions
prises du triage jusqu’a l'arrét de certaines thérapeutiques pouvant étre des supports
vitaux, en passant par les consignes de non-réanimation. En revanche, les arguments
avancés pour justifier ces décisions sont souvent les mémes : il s’agit principalement du
pronostic défavorable et du souhait du patient de ne pas poursuivre les thérapeutiques,
qui sont parfois difficiles a préciser. Les décisions de LAT en réanimation ont fait 'objet
de nombreux articles, de recommandations nationales et internationales et méme de
textes de loi. On retiendra qu’elles sont prises pour environ 10% des patients admis en
réanimation et qu’elles sont a lorigine de pres de trois-quarts des déces. Les facteurs
associés a ces LAT sont multiples, concernent aussi bien le patient, le médecin et
Iinstitution, et soulignent la complexité de ces décisions. Comme, le souligne les auteurs
de la revue de la littérature récente sur les facteurs associés aux LAT, ces dernieres sont
complexes car elles impliquent les patients les proches et toute une équipe soignante dans

un contexte « d’environnement émotionnel dynamique caractérisé par 'incertitude ».24+

23 (Prendergast et al., 1998)
244 (Frost et al., 2011)
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I.4.2. Proportionnalité des soins a la phase aigiie des AVC

graves

La fréquence et la gravité des AVC ; 20% de déces au cours du premier et un risque
important de dépendance chez les survivants (50%) amenent logiquement a s’interroger
sur la proportionnalité des soins dans les situations les plus graves. En effet, le pronostic
particuliecrement défavorable des certains AVC, notamment le risque de handicap sévere,
peut faire discuter de limitations ou d’arrét des thérapeutiques. Ces décisions de LAT
comprennent tout traitement, qu’il s’agisse de supports vitaux de réanimation,
d’antibiotiques, d’anticoagulants ou encore de la nutrition et hydratation artificielles. Tout
geste médical ou soignant, y compris certains éléments de la surveillance du patient, peut
étre arrété des lors qu’il n’apporte aucun bénéfice et qu’il contribue a une amélioration du
confort du patient. Ces décisions s’inscrivent dans une démarche palliative, qui reste,
comme nous le verrons, étonnamment peu étudiée et développée, a I’étranger comme en
France, dans le domaine des AVC.

Comme en réanimation, la littérature médicale sur les LAT a la phase aigie des AVC
graves sépare le plus souvent les décisions de «non-réanimation », des décisions de
limitations ou d’arrét de certains traitements entrepris. L’admission des AVC en
réanimation ou en UNV, qui peut-étre considéré comme une premiere étape de limitation
thérapeutique, n’a pas fait I'objet de travaux spécifiques. Néanmoins la question du
« triage » des AVC pose des questions éthiques particulieres que nous aborderons dans la
discussion.?*

Les études concernant les LAT ou la démarche palliative pour les AVC graves sont
beaucoup moins nombreuses que celles réalisées en réanimation. Nous présentons ici une
revue de la littérature, aussi compléte et récente que possible, qui comprend aussi les LAT
pour les situations neurologiques aigiies, car les articles s’intéressant spécifiquement aux

AVC sont rares.?* Cette bibliographie comprend en effet moins de 50 articles pour

245 Cf. chapitre 111.2.3 « Contexte de I’action médicale et rationnement », chapitre « Rationnement et triage »
246 Cette revue de la littérature médicale a été effectuée a partir de « PubMed »
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/) avec les termes suivants : « withholding », « withdrawing », « life-
sustaining treatment », « limitations », « end-of-life » « refusal therapies », « Do-Not-Resuscitate orders »,
associé au terme « stroke », « cerebral hemorrhage », « neurology », « neurological ». Elle a été complétée par
des références trouvées dans ces différents articles et par I’ouvrage de James Bernat « Ethical Issues in
Neurology », 2008.
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I'ensemble de situations, « DNR orders », LAT, arrét de nutrition et démarche palliative
pour les AVC, en comptant également les éditoriaux et correspondances.

Les mots clés pour cette recherche bibliographique étaient les suivants: « severe
stroke, end of life, palliative care, withdrawal, withhold, critical care». A titre de
comparaison, les références sur ce sujet en réanimation dépassent les 1000 articles sans
compter de nombreux ouvrages consacrés a cette thématique. Le faible nombre d’articles
traitant de ce sujet contraste avec la fréquence et la gravité des AVC qui sont a lorigine de
nombreux déces. Les conditions de fin de vie de ces patients sont pourtant importantes a

connaitre car elles présentent probablement des spécificités et des besoins particuliers.

» Les consignes de non-réanimation pour les AVC

Comme nous l'avons vu ces consignes de non-réanimation appartiennent a la
pratique médicale depuis plus de 40 ans.>’ En neurologie, elles commencent a étre
discutées de facon plus spécifique au début des années 1990. Le contexte est celui du
constat du pronostic défavorable des patients admis en réanimation, et en particulier apres
une réanimation cardio-respiratoire.?*8 ILa question est celle de lintérét de nouvelles
manceuvres réanimatoires pour ces patients, qui pour la majorité d’entre eux sont décédés
un an apres.

Les premicres études montrent que ces consignes de « non-réanimation » sont
fréquentes : dans une étude comprenant 450 patients admis pour un AVC, 31% avaient
des « DNR orders ».24 Elles étaient, dans cette étude, principalement associées a 'age
(toutes ces consignes concernaient des patients de plus de 60 ans), a la sévérité et au type
d’AVC (hémorragie en particulier en cas de contre-indication a la chirurgie). Parmi les 160
AVC définis comme graves?, ces décisions étaient plus fréquentes pour les patients
admis en UNV (87%) quen réanimation (49%). L’age des patients étaient
significativement plus élevé en UNV qu’en réanimation (76 ans versus 70 ans). Il est donc

probable que les patients admis en réanimation étaient ceux pour lesquels il existait un

247 ("Optimum care for hopelessly ill patients. A report of the Clinical Care Committee of the Massachusetts

General Hospital," 1976)

248 (Alexandrov, Bladin, Meslin, & Norris, 1995)

2% 1bid

20 Un AVC grave était défini par un score de gravité entre 0 et 5 de la “Canadian Neurological Scale”. Cette
échelle n’est actuellement quasiment plus utilisée au profit de ’échelle NIHSS. Un score entre 0 et 5 est
fortement prédictif d’une dépendance totale ou de déces.
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bénéfice possible des techniques réanimatoires, ce qui explique le moindre nombre de
DNR orders. Ces décisions étaient prises précocement ; dans 53% des cas des les
premieres 24 heures. Seuls 8% des patients étaient en capacité d’exprimer leur avis et 4%
avalent des directives anticipées. Les proches ont donc été impliqués dans 92% des cas et
les médecins rapportaient des difficultés (divergences de point de vue) avec 8% des
familles. Ces divergences de points de vue étaient toujours les mémes: le médecin
recommandait de ne pas réanimer alors que la famille souhaitait continuer. L’issue de ces
discussions a toujours été 'application d’'un « DNR order ». Enfin, la mortalité était bien
supérieure chez le patients les plus graves: 65% versus 5% pour les patients moins
séveres, et encore plus élevée chez ceux ayant des « DNR orders » (85%).251 Cette
premicre étude a conclu a la nécessité « d’encadrer » de telles consignes dans ces situations
spécifiques d’AVC graves ou les « dégats cérébraux sont irréversibles »*2. Les auteurs
soulignent par ailleurs que ces décisions de « DNR orders » doivent étre prises des que le
pronostic « devient clair pour les médecins et la famille ».

La principale difficulté réside bien dans cette évaluation précoce du pronostic
neurologique. C’est la raison pour laquelle, afin de limiter les écarts de pratiques, en partie
liés au point de vue,?? la méme équipe a proposé des recommandations pour préciser
quels patients devraient étre réanimés et quels autres non.?>* Pour cela ils ont d’ailleurs
défini ce qu’ils considéraient comme un AVC grave : un déficit sévere et persistant plus de
24 heures, voire s’aggravant, associé a des troubles de la vigilance et conduisant a une
dépendance totale dans les actes de la vie quotidienne. Deux criteres parmi les suivants
devaient étre présents pour décider dun « DNR order»: (1) un AVC grave
précédemment défini ; (2) des lésions cérébrales engageant le pronostic vital et (3) des
complications engageant le pronostic vital comme une infection ou une embolie
pulmonaire, un sepsis, un infarctus du myocarde, une cardiopathie ou des troubles du
rythme cardiaque. Dans cet article il est intéressant de noter la manicre avec laquelle le
contexte est présenté dans les considérations générales des recommandations : « Dying is
a natural process. An intervention is futile if it prolongs dying and brings discomfort but

no improvment. (...) Stroke is an unexpected and often irreversible event. »

1 (Alexandrov et al., 1995)

%2 Dans le texte original : « irreversible brain damage »
253 (Christakis & Asch, 1993)

4 (Alexandrov et al., 1996)
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Ainsi, pour les auteurs ces situations sont décrites avec un certain fatalisme, leur
«mauvais » pronostic et I'absence de possibilités thérapeutiques (en 1995) justifiant
pleinement I'absence de réanimation. Ces recommandations ont fait I'objet de plusieurs
critiques. D’une part, pour certains les données sur lesquelles reposaient les connaissances
pronostiques étaient insuffisantes pour ce type de décision. En effet, les études ayant
évalué lefficacité de la ventilation mécanique chez les patients victimes d'un AVC, étaient
peu nombreuses et le niveau d’engagement thérapeutique parfois limité. Ainsi, certains
patients pourraient avoir un « bon» pronostic si un maximum de chances (donc de
traitements) leur était donné.?® D’autre part les critéres pronostiques utilisés sont
discutables notamment celui de la survenue de complications de phase aigie comme les
infections, qui sont facilement réversibles sous traitement. Enfin et surtout, le point de
vue du patient dans ces décisions parait essentiel quand il s’agit de qualité de vie future, et
il n’est malheureusement le plus souvent pas connu.?>

D’autres études se sont également intéressées aux facteurs associés a I'utilisation de
ces consignes. Shepardson et al. confirment une fréquence importante de ces « DNR
orders » ; de lordre de 20% parmi les 13 337 AVC admis consécutivement dans 30
hopitaux nord-américains.?>” Ils montrent une corrélation avec 'age du patient, la nature
hémorragique de PAVC, ses antécédents médicaux (décisions plus fréquentes si le patient
était dépendant ou s’ avait un cancer), 'existence d’'un coma mais aussi avec ses origines
ethniques. En effet, comme en réanimation, les « DNR orders » sont moins fréquentes
chez les afro-américains que chez les blancs. Enfin, elles étaient associées a un surcroit de
mortalité, méme apres ajustement sur la sévérité.

En 2004, une autre étude a analysé plus spécifiquement la fréquence et les
déterminants des « DNR orders » chez les patients victimes d’une hémorragie cérébrale.?>8
Parmi les 8233 patients admis dans 234 hopitaux californiens, 25% avaient des consignes
de « DNR », mais une grande variabilité selon les hopitaux, le taux variant de 0 a 70%.
Cette variabilité reflétait principalement les pratiques et habitudes, mais aussi les moyens
techniques des hopitaux. En d’autre terme, a gravité égale, les patients souffrant d’une
hémorragie cérébrale avait une probabilité plus grande d’avoir des « DNR orders » selon

leur lieu d’admission. Ainsi, ces consignes étaient plus fréquentes dans les hopitaux ayant

%5 (Landi, 1996)

256 (‘Youngner, 1995)

7 (Shepardson et al., 1997)

258 (Hemphill, Newman, Zhao, & Johnston, 2004)
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moins d’acces a la neurochirurgie, a la neuroradiologie ou a la ventilation mécanique, et
utilisant souvent des consignes de « DNR». Enfin, la mortalité était corrélée a ces
décisions, mais aussi au niveau d’engagement thérapeutique, indépendamment de la
gravité du patient. Les auteurs concluaient que les différences de pratiques selon les
¢tablissements de santé étaient plus liées a des « habitudes » hospitalieres, notamment en
terme d’intensité des soins, qu’aux variabilités individuelles des patients.

Ces données ont été confirmées par d’autres études réalisées dans d’autres pays ou
états nord-américains. En Angleterre, Mohammed et al. retrouvaient une fréquence élevée
(34%) de «DNR orders» dans une population de 702 AVC ischémiques et
hémorragiques.?® Ils montraient que ces consignes était tres largement corrélées a la
mortalité : 67% de déces chez ces patients (versus 10% en I'absence de DNR) mais aussi
et surtout au niveau de soins. En effet, les patients dits «DNR » étaient moins souvent
admis en UNV, avaient moins acces a des examens radiologiques, a de Iaspirine et a une
rééducation. Ainsi, pour les auteurs, ces patients n’auraient pas acces a un niveau de soins
optimum, ce qui pourrait représenter une perte de chance.

Le lien entre la mortalité et le niveau de soin, notamment pour les hémorragies
cérébrales a été également constaté par 'équipe de Zahuranec et Morgenstern dans le
Michigan.?0 Comme dans les études précédentes les « DNR orders » étaient fréquents
(34%), associés a I'age et a la gravité initiale du patient mais aussi a son lieu de résidence
avant I’ AVC (maison de retraite). Ils étaient corrélés a une mortalité élevée en particulier
en cas de consigne précoce (dans les 24 premicres heures) de non-réanimation (74%)
alors qu’en cas de consignes plus tardive la mortalité était de 25%. Cette différence de
mortalité était significative indépendamment de tous les facteurs pronostiques des HC.
Cette étude montrait par ailleurs I’association entre les consignes de non-réanimation et
Iabstention de certains gestes thérapeutiques comme les dérivations ventriculaires
externes®®! en cas d’hémorragie intraventriculaire (qui permettent le plus souvent la survie
du patient). Les auteurs évoquent une certaine réticence de la part des médecins a
proposer un traitement agressif en cas ’HC en raison du risque de handicap sévere. Ils

rappellent le risque de prophéties autoréalisatrices dans ce type de situations, ce d’autant

9 (Mohammed, Mant, Bentham, Stevens, & Hussain, 2006)

260 (Zahuranec et al., 2007)

%1 |a dérivation ventriculaire externe consiste a poser un cathéther de drainage quand les structures
intracérébrales appelées ventricules et qui contiennent le liquide céphalorachidien. Elle est indiquée quand ce
dernier s’écoule mal et entraine hydrocéphalie (ce qui peut étre le cas du fait de la présence de sang). Ce geste
peu « invasif » ( qui comporte peu de risques) peut permettre d’éviter le déces du patient

73



que I’évolution des HC en cas de traitement agressif peut étre favorable. Zahurannec et al.
concluent que l'association entre les « DNR orders » et la mortalité des patients reste
difficile a expliquer (car elle peut aussi bien étre causale que liée a une gravité plus
importante du patient) et invitent les médecins a une certaine prudence pour ces décisions
de « DNR ».

Pour confirmer le role et les limites des modeles pronostiques dans les situations
d’HC, ils ont conduit une deuxiéme étude publiée en 2010, qui cherche a tester trois
modcles pronostiques pour les HC.262 Dans cette étude de 487 patients, d’age médian 71
ans, 35% avaient des « DNR orders ». La « performance » des modeles pronostiques des
HC était bien moins bonne quand on séparait les patients avec et sans « DNR ». Les
auteurs, dont 'un d’eux avait proposé en 2001 le score ICH?%3, concluent pourtant que
ces scores doivent étre utilisés avec prudence pour la prédiction individuelle. Ils ont été
construits sans prendre en compte la présence de « DNR », ce qui remet en cause leur
validité. II est intéressant de noter que tous ces éléments sont clairement cités dans les
nouvelles recommandations nord-américaines pour la prise en charge des HC, de
IPAHA/ASA24 publiées fin 2010.265 Ainsi, concernant le pronostic des HC, il est précisé
qu’en raison du risque de prophéties autoréalisatrices, consécutives a des LAT fondées sur
un pronostic pessimiste, il est recommandé d’entreprendre une réanimation maximale,
sans « DNR orders » durant les 48 premicres heures. Par ailleurs, il est rappelé que les
patients ayant des consignes de non réanimation doivent pouvoir bénéficier de tout autre

traitement médical ou chirurgical nécessaire.

» Limitations et artét des traitements 4 Ia phase aigiie des AVC

Les données sur les LAT a la phase aigie des AVC sont rares. A notre connaissance
seules quatre études se sont intéressées aux LAT dans des situations neurologiques

aigiies : deux plus spécifiquement aux AVC (et citées plus haut car évaluant aussi les

262 (zahuranec et al., 2010)

%63 |_e Score ICH : Intra Cerebral hemorrhage est un modéle prédictif de mortalité pour les HC

264 Les recommandations de I’ American Heart Association (AHA) et de 1’American Stroke Association (ASA)
sont réactualisées tous les 2 a 3 ans. Considérées comme des recommandations internationales, elles guident les
pratiques au-dela des Etats-Unis

%65 (Morgenstern et al., 2010)
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« DNR orders ») 200267 et deux autres études aux LAT en neuro-réanimation (ou les
patients étaient admis pour différents diagnostics dont des AVC). Dans ces études les
LAT sont le plus souvent définies par I'arrét de la ventilation mécanique (VM), de la

nutrition et de lhydratation artificielles, de traitements vasopresseurs ou d’antibiotiques.

L’étude de Zahurannec et al., déja citée dans le précédent paragraphe, sur les LAT et
les « DNR orders » chez des patients souffrant d’'une hémorragie cérébrale montre que
12% des patients avaient une limitation ou un arrét de traitement et 22% une abstention
thérapeutique (comme par exemple 'absence d’un geste chirurgical indiqué dans la
situation).?%8 Par ailleurs, 34% des patients avaient également des consignes de non
réanimation données dans les 24 premieres heures. I’association de « DNR orders » et de
LAT précoces était observée dans 16% des cas. La mortalité était trés corrélée a ces
décisions. Plusieurs questions sont posées par les auteurs : (1) celle de savoir si ces déces
sont liés a la gravité du patient, a son souhait ou celui de se proches de limiter les soins,
ou s’ils sont directement causés par les LAT ; (2) celle des criteres décisionnels de ces
LAT et des limites des données pronostiques actuelles pour prendre ce type de décision et
(3) celle de I'association des LAT aux « DNR orders », qui peut faire craindre une « pente
glissante dans la limitation thérapeutique » . Ce dernier point déja évoqué en réanimation,
suggere que les patients avec des « DNR orders » n’ont pas acces a tous les traitements et
que des habitudes peuvent étre prises de moins bien les traiter.26?

Dans la situation des AVC ce constat a été fait par Mohammed et al., comme nous
I'avons cité plus haut, qui ont montré une diminution d’acces aux soins, notamment a la
rééducation mais aussi a des traitements « de base » comme D'aspirine, pour les patients

ayant des « DNR orders ».270

Les études conduites en neuro-réanimation, unités de soins dédiées a des
patients souffrant de pathologies neurologique aigiies variées, sont importantes a citer car
elles se sont intéressées, d’une part aux facteurs associés a ces décisions, et d’autre part
aux conditions de fin de vie de ces patients. Il s’agit de deux études conduites aux Etats-

Unis. La premiere étude américaine publiée en 1999, rétrospective, a repris les dossiers

266 (zahuranec et al., 2007)

267 (Mohammed et al., 2006)

2%8 1] s’agissait en particulier de I’absence de dérivation ventriculaire (cf. page précédente)
29 (Sulmasy, Sood, & Ury, 2004)

270 (Mohammed et al., 2006)
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des patients décédés en neuro-réanimation pendant 3 ans, soit 229 patients (7% des
admissions).?’! Parmi ces patients, 118 (52%) avaient eu un arrét de traitement, qui était
un arrét de la VM pour 32 d’entre eux. La moitié de ces patients avaient un AVC (9
avaient une HC et 7 un AIC). Ils avaient des troubles de la vigilance avec un score de
Glasgow en moyenne a 9.272 A noter que ces décisions de LAT étaient plus fréquentes
chez les blancs et les hispaniques que chez les afro-américains. Elles étaient prises dans la
grande majorité des cas par les proches (88%). Pour ces derniers, les principaux
arguments avancés pour ces décisions de LAT étaient: une « mauvaise qualité de vie
future », un « mauvais pronostic global », les « souhaits connus des patients » ou encore
«le niveau de souffrance actuel du patient ». A noter que 13% des proches citait le cott
comme facteur intervenant dans leur décision L’analyse des conditions de fin dans cette
étude a montré que la durée médiane de survie apres extubation était de 7,5 heures (plus
des deux tiers décédaient avant 24 heures) et n’était pas lié a la profondeur du coma. Par
ailleurs, la présence d’une dyspnée ou d’une polypnée a conduit a la prescription de
morphine dans 68% des cas. A noter enfin que la majorité des proches étaient « satisfaits »
des conditions du déces.

En 2001, une plus large étude, toujours rétrospective mais comprenant 2109 patients
admis en neuro-réanimation s’est intéressée plus spécifiquement aux facteurs associés a
ces décisions.?” Elle a montré que des décisions d’arrét de VM étaient prises chez 13%
des patients. Les facteurs associés a ce retrait étaient la gravité neurologique (évaluée par
le score de Glasgow), l'age, le diagnostic d’AVC, et un pronostic global plus sévere
(mesuré par un score utilisé habituellement en réanimation). A linverse, 'arrét de VM
était moins fréquent chez les Afro-américains et chez les patients ayant bénéficié d’une
chirurgie. Enfin, le statut marital, 'autonomie antérieure, I'origine « clinique » du patient
(service de neurologie ou de neurochirurgie), le statut privé ou public de I'assistant et le
type d'assurance médicale maladie n'étaient pas associés aux décisions de retrait de la VM.
Pres de la moitié des patients « extubés» avaient également un arrét de nutrition
artificielle. A noter, que cette décision d’extubation terminale était relativement fréquente
(15,5%) parmi les patients admis pour un AVC.?7# Cette décision était plus fréquente en

cas ’HC (25 % des HC) que d’AIC (8%).

21 (Mayer & Kossoff, 1999)

272 Score évaluant le niveau de conscience

23 (Diringer et al., 2001)

2% Dans cette étude 1037 patients ont été admis pour un AVC sans compter les hémorragies méningées et les
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Enfin, avant d’aborder d’autres aspects des LAT comme larrét de nutrition et
d’hydratation artificielles et la démarche palliative, il nous parait important de citer ici un
article récent sur la question des décisions de fin de vie pour des patients ayant un type
d’AVC particulierement grave, responsable d’un « locked-in syndrom ». LLe handicap tres
sévere des ces patients, amene a s’interroger sur la poursuite de certains traitements. Leur
particularité est sans doute liée a la persistance d’une conscience et de facultés cognitives
normales qui contraste avec la I'extréme gravité du handicap moteur, puisque les seuls
mouvements possibles sont ceux des yeux. L’article de Anderson et al. traite des
discussions de fin de vie avec ces patients et leurs familles afin d’en souligner la
complexité.?”> Ils insistent notamment sur 'immense difficulté d’aborder ces questions,
en particulier en raison du caractére catastrophique de ce handicap, et du temps nécessaire
pour en prendre la mesure et pouvoir décider. Ils soulignent la possibilité d’une « bonne
qualité de vie » chez ces patients, et 'importance de s’adapter au mieux au souhait du

patient, méme si la discussion est difficile.

» L’arrét de nutrition et d’hydratation artificielles au cours de Pévolution

des AVC

Les troubles de la déglutition sont fréquents a la phase aigiie des AVC: ils sont
observés jusqu’a pres de 80% des cas mais sont le plus souvent transitoires.?’¢ Ils sont
presque constants dans les AVC graves avec troubles de la conscience. On estime ainsi
que pres de 30% nécessitent une alimentation artificielle par sonde nasogastrique
(SNG).?77 Si 'impossibilité de déglutir persiste au dela de 15 jours a 1 mois, se pose la
question d’autres « moyens techniques artificiels », comme une sonde de gastrostomie?’8
ou une vole veineuse périphérique, centrale, ou encore sous-cutanée (uniquement pour
I’hydratation). La question de l'arrét de la nutrition et/ou de ’hydratation (NHA) peut se

poser, comme pour autre LAT, quand le pronostic du patient est supposé

hématomes sous-duraux (577 AIC et 460 HC).

275 (Anderson, Augoustakis, Holmes, & Chambers, 2010)

276 (Sharp, 2006)

277 (Blackmer, 2001)

278 |_a gastrostomie consiste & mettre en place une sonde directement dans I’estomac  travers la peau par laquelle
une alimentation liquide peut étre administrée.
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particulicrement défavorable ou si le patient refuse la SNG ou la gastrostomie. Apres
d’importants débats en France et a Pétranger, notamment aux Etats-Unis,?”” la NHA est
considérée comme un traitement et non comme un soin, et son arrét autorisé par la 1oi.280
Le principal argument avancé est celui du respect de 'autonomie du patient, le deuxieme
est le caractere artificiel, technique et donc médical du moyen utilisé pour la NHA (SNG
ou sonde de gastrostomie). Ceci étant, pour certains, toute alimentation et hydratation,
méme orale, si elle médicalement assistée, c'est-a-dire nécessitant ’aide des soignants pour
étre « administrée » peut étre considérée comme un traitement, ou du moins dont l'arrét
peut étre questionné.?8! En France le terme utilisé est « arrét de nutrition et d’hydratation
médicalement assisté ».

Il reste que la NHA garde une valeur symbolique qui souléve d’importantes
discussions et controverses, aussi bien concernant sa poursuite que son arrét.?8? En effet,
la poursuite de la NHA peut apparaitre comme un « gavage », en particulier si le patient
est alimenté contre sa volonté ; ou encore comme une agression injustifiée ou un non
respect de la personne, qui pourrait étre a origine d’une survie dans des conditions peu
souhaitables et surtout non souhaitées. A l'inverse, arrét de la NHA, peut étre vécue a la
fois par les soignants et les proches comme un abandon voire une souffrance causée au
patient, notamment rattachée a lidée du «mourir de faim et de soif »28 Ces
appréhensions, compréhensibles, ont conduit a réaliser plusieurs études pour évaluer les
signes d’inconfort éventuels et proposer des « recommandations » de prise en charge
palliative spécifique pour ces patients.?* La société francaise d’accompagnement et de
soins palliatifs (SFAP) a méme proposé un texte, « fiche d’aide a la décision et aux
dialogues entre les soignants et la famille » afin d’expliquer que la démarche entreprise vise
a soulager toute douleur, et qu’il n’y a pas de sensation de faim ou de soif.?8> Par ailleurs,
en cas de doute, méme chez des patients inconscients des traitements sédatifs, peuvent
étre prescrits a des doses adaptées.?8¢ Ce dernier point a fait I'objet d’un nouvel article

dans le code de déontologie.”

2% (Cochrane, 2006)

280 | oi n° 2005-370 du 22 avril 2005. Journal Officiel du 23 avril 2005. Op. Cit.

281 (Truog & Cochrane, 2005)

282 (Bernat & Beresford, 2006)

283 (Sandman, Agren Bolmsjo, & Westergren, 2008)

284 (Casarett, Kapo, & Caplan, 2005)

% Texte de la SFAP, 2007 : "Il va mourir de faim, il va mourir de soif : que répondre ?"
http://www.sfap.org/pdf/I11-G7d-pdf.pdf

286 Recommandations de bonne pratique : Sédation pour détresse en phase terminale et dans des situations
spécifiques et complexes : recommandations dans les situations spécifiques et complexes
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Par ailleurs, s’il est admis que la NHA est un traitement et que son arrét est justifié
par sa « futilité », son caractere « disproportionné » ne parait pas toujours évident, en
particulier dans la situation des AVC graves. En effet, les moyens techniques utilisés
notamment la pose d’'une SNG n’est pas un traitement tres « agressif », au regard d’une
situation certes sévere mais ou la mort n’est pas imminente. Certes la contention, parfois
nécessaire pour que le patient garde sa SNG peut étre vécue difficilement, a la fois par le
patient, les proches et les soignants, mais le caractere «invasif » de la SNG et de la
contention n’est pas toujours ressenti. A la différence de maladies neurodégénératives
comme la maladie d’Alzheimer ou cancéreuses terminales, qui ont une évolution quasi-
constantes vers 'aggravation, les AVC ont plutot tendance a s’améliorer. La situation est
donc différente pour la fin de vie d’un patient dément, ou il a été démontré que la NHA
n’allongeait pas la vie et n’en améliorait pas la qualité.?®® La question ici, dans le cas des
AVC, n’est donc pas l'arrét d’un traitement dans une maladie dont I’évolution mortelle est
quasi-inéluctable, mais I'arrét d’un traitement pour éviter la survie avec un handicap qui
pourrait étre inacceptable. Dans le cas de la NHA, cette idée que la mort peut étre
préférable a une qualité de vie « insupportable » est plus évidente que dans les autres types
de LAT car Parrét de la NHA entrainera a coup sur le déces du patient. Il est important
néanmoins de préciser a ce moment de la discussion que si la mort est attendue, elle n’est
pas voulue. Cette notion d’intentionnalité est essentielle ; la mort n’est en effet pas voulue
pour elle-méme, mais pour éviter un autre mal (considéré comme pire encore) qui est la
survie avec un handicap non souhaité. Cette attitude se différencie tres clairement de
'acte euthanasique, dont I'intention est au contraire de donner la mort.

Une autre particularité de larrét de la NHA est la temporalité de cette action
médicale. Elle s’inscrit le plus souvent dans un parcours plus long ou d’autres LAT ont
déja eu lieu. Cest souvent quand il n’y a « plus rien d’autre a arréter » que cette décision
est prise. De plus, dans les situations neurologiques aiglies comme les AVC, ce temps est
parfois voulu car nécessaire pour I’évaluation du pronostic. Attendre quelques jours
permet en effet d’améliorer la prédiction du handicap. Clest d’ailleurs, ce qui justifie,
comme on I'a vu, la réanimation initiale des patients avec une hémorragie cérébrale. Par

ailleurs, au-dela de cette temporalité de la décision, il y a celle de l'action et de ses

http://www.sfap.org/pdf/Sedation-Situations-specifiques-complexes.pdf

%7« le médecin, méme si la souffrance du patient ne peut pas étre évaluée du fait de son état cérébral, met en
ceuvre les traitements, notamment antalgiques et sédatifs, permettant d'accompagner la personne ...»,
modification de ’article 37 du code de déontologie médicale, par décret n° 2010-107 du 29 janvier 2010.

288 (Meier, Ahronheim, Morris, Baskin-Lyons, & Morrison, 2001)
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conséquence, c'est-a-dire du temps avec lequel va survenir le déces. Ce dernier survient en
moyenne 10 a 15 jours apres arrét de la NHA, ce qui paraitre long quand la mort est
attendue comme une issue certaine. Ce temps est parfois difficile a vivre pour les proches
et les soignants qui s’interrogent aussi sur Pexistence de souffrances éventuelles, avec la
question récurrente : « meurt-il de faim et de soif » ?

Enfin, une autre question souvent posée est celle de savoir si ce déces consécutif a
larrét de la NHA peut étre considéré comme une « bonne mort ».28? Bien qu’il n’existe
pas de définition, ni peut étre de « bonne mort », et que les perceptions des patients et des
soignants soient différentes sur le sujet, il semble qu’une « bonne mort » soit associée a
une mort sans souffrance.?”’ La prescription de sédation en cas de doute permet de
s’assurer de 'absence de douleur. Dans la situation particuliecre des AVC, larrét de la
NHA est aussi difficile car 'argument avancé selon lequel la mort est préférable a la survie
avec un handicap sévere, n’est pas évident si la mort est percue et vécue comme

douloureuse, physiquement et émotionnellement, en particulier pour les proches.

En dehors des textes de la SFAP cités plus haut, il n’existe pas en France de
recommandations spécifiques sur ’arrét de la NHA. En revanche plusieurs textes ont
été publiés aux FEtats-Unis, concernant les positions de I’American Academy of
Neurology (AAN). En 2007, cette société savante de neurologie nord-amérocaine,
propose donc un texte pour la prise en charge palliative en neurologie et plus
spécifiquement sur l'arrét d’un support vital et en particulier de la nutrition artificielle,
chez les patients inconscients ou plus exactement « dans I'incapacité de décider ».2%1

Le contexte dans lequel ce texte a été écrit est intéressant, car il fait suite a I’histoire
tres médiatique de Terri Schiavo, patiente en état végétatif qui s’était vue refuser le droit
d’un arrét de NHA demandée par ses proches.?”? En effet, ces derniers n’avaient qu’un
témoignage oral de la patiente et pas de directive anticipée écrite. La loi avait tranché en
faveur d’une obligation a poursuivte la NHA, puisquil n’y avait pas de refus
expressément formulé par la patiente. Or, comme en 1988, date de ses précédentes
recommandations, P’AAN, se positionne contre cette juridiction et se dit favorable a 'arrét

de la NHA 5’1l existe des témoignages des souhaits du patient, en particulier au nom de

289 (Pool, 2004)

20 (S, A. Payne, Langley-Evans, & Hillier, 1996)
#1 (Bacon, Williams, & Gordon, 2007)

92 (Hook & Mueller, 2005)
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son droit a décider des traitements le concernant. Ce texte rappelle par ailleurs le devoir
du médecin de promouvoir le bien-étre du patient, de soulager ses souffrances, et
d’arréter un traitement qui n’apporte pas de bénéfice au patient (notamment I'arrét de la
NHA si c’est le souhait du patient).

Ces notions étaient importantes a rappeler, car une enquéte réalisée chez des plus de
600 neurologues nord-américains a montré que si 97% d’entre eux admettent qu'un
patient compétent a le droit de refuser un traitement, y compris la NHA, ils sont 28% a
penser que ne pas mettre une sonde gastrique (et 20% pour larrét de la ventilation
mécanique) équivaut a « tuer » le patient.?%3

Pour conclure, la littérature médicale concernant spécifiquement l'arrét de la NHA
dans les situations d’AVC grave est rare. La question est principalement posée en
neurologie, dans les cas de maladies neurodégénératives ou d’états végétatifs. Il faut
surtout retenir que si cette pratique est autorisée, en particulier en France et aux Etats-
Unis, elle reste I'objet de nombreuses controverses, notamment du fait de son caractere

symbolique.

» Démarche palliative et AVC graves

Bien que les AVC soient a origine d’une lourde morbi-mortalité, nécessitant une prise
en charge globale de la personne et la prise en compte de la souffrance physique,
psychologique, sociale et spirituelle, (définissant les soins palliatifs), la démarche palliative
reste a I’heure actuelle, peu ou pas évaluée en neurologie vasculaire.?* Une revue récente
de la littérature, publiée par des médecins d’unités de soins palliatifs (USP), souligne
P'acces difficile et inégal en Grande Bretagne aux USP pour les patients victimes d’AVC
graves, malgré la reconnaissance de la démarche palliative comme une composante
essentielle des soins due aux patient, qu’ils soient en fin de vie ou non.?’> Dans cette
revue, la proportion de patients victimes d’'un AVC hospitalisés dans des unités de soins
palliatifs variait de 5 a 10% selon les études. Mais les besoins réels, quantitatifs ou

qualitatifs ne sont pas connus car non étudiés, notamment les besoins spécifiques pour les

293 (Carver et al., 1999)

294 | a recherche bibliographique réalisée dans PubMed était centrée sur les termes : « palliative care », et « end
of life » associés a celui de « stroke » ou « cerebrovascular »

29 (Stevens, Payne, Burton, Addington-Hall, & Jones, 2007)
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patients qui meurent dans la phase aigué (le premier mois) et pour ceux qui meurent plus
tardivement. Les auteurs concluent a la nécessité de recherche dans ce domaine afin

d’optimiser la prise en charge de ces patients.

Consultations de soins palliatifs et AVC

Depuis cette revue de la littérature, sept autres articles abordant le sujet des soins
palliatifs dans les situations d’AVC graves ont été publiés et un concernant plus
généralement les situations neurologiques et neurochirurgicales. Il s’agit principalement de
données venant des USP, notamment les unités mobiles amenées a consulter ces patients.
A notre connaissance, une seule étude (canadienne) a ce jour s’est intéressée a la prise en
charge palliative dans une unité neuro-vasculaire.?%

Les études menées par les professionnels des soins palliatifs avaient pour principal
objectif d’évaluer les symptomes de fin de vie et les besoins des patients et des familles.
Tout d’abord toutes ces études soulignent la rareté des consultations de soins palliatifs
pour les AVC, en regard des 20% des déces lors de I'hospitalisation de ces patients. Du
coté des USP mobiles, les AVC ne représentent que 2 a 6% de leurs consultations,?7.2%8 et
ce dernicres ne sont demandées que pour 6 a 26% des patients hospitalisés pour un
AVC.2930 Dans une petite étude australienne réalisée sur 6 mois, et publiée en réponse a
la revue de la littérature de Stevens et al. ; 20% des AVC hospitalisés avaient eu des
consultations de soins palliatifs.30! La moyenne d’age des patients dans ces études va de 72
a 84 ans et ils sont, pour la trés grande majorité d’entre eux, considérés comme
«incompétents » ou «non-communicants » (environ dans 95% des cas). Cette
«incompétence est plus rare en cas de cancer (51% dans les situations de fin de vie).302

Les motifs de consultations différaient peu dans les étude : dans I’étude de Holloway
et al. il s’agissait principalement du souhait de discuter des décisions de fin de vie (33%),
les douleurs ou symptomes d’inconfort ne justifiant ’appel de ces unités que dans 10%
des cas.33 ] est intéressant de noter que dans cette étude, le sujet le plus souvent abordé

dans les dossiers était celui de la NHA qu’il s’agisse de la SNG, de la gastrostomie, des

2% (Blacquiere, Gubitz, Dupere, McLeod, & Phillips, 2009)
297 (Chahine, Malik, & Davis, 2008)

2% (Holloway et al., 2010)

299 Id

300 (Mazzocato, Michel-Nemitz, Anwar, & Michel, 2010)
%01 (Le, Pisasale, & Watt, 2008)

%02 (Holloway et al., 2010)

%03 (Holloway et al., 2010)
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perfusions ou de l'alimentation orale. Dans I’étude Suisse de Mazzocato et al., c’était le
souhait d’une évaluation globale du patient qui était le principal motif d’appel (81% des
cas). Les symptomes d’inconforts justifiaient 12% et la question de la NHA, 10%, des

consultations P’USP.304

Les symptomes de fin de vie des AVC

Concernant les symptdmes observés en fin de vie des AVC, si I’étude de Holloway
et al. ne signale des douleurs que dans 5% des cas et une dyspnée dans 4% des cas ; les
autres ¢études retrouvent beaucoup plus fréquemment des symptomes d’inconfort
(dyspnée, douleurs). Dans I’étude de Mazzocato et al., 81% des patients ayant un AVC en
fin de vie étaient dyspnéiques, 69% avaient des douleurs, 62 % une bouche seche, 38%
une constipation et 26% une anxiété. Ces différences sont peut étre liées d’une part a la
difficulté d’évaluation de ces symptomes chez ces patients non communicants et d’autre
part a 'analyse précise de ces symptomes dans les études.

La cause du décés était attribuée dans la majorité des cas a Parrét de traitements. En
effet, le déces survenait dans la moitié des cas apres arrét de ventilation mécanique ou de
la NHA dans I’étude de Holloway et al., et dans 60% des cas dans une étude s’intéressant
aux conditions de fin de vie de patients avec une hémorragie cérébrale.’0> Cette dernicre
étude a par ailleurs montré que le déces survenait dans les 24 heures suivant 'admission
en cas de mort cérébrale, apres environ une semaine en cas de LAT et au bout d’un mois
pour les autres causes de déces « naturels ». Dans ’étude de Mazzocato et al. les LAT
n’ont pas été étudiées ; la cause du déces était attribuée aux complications neurologiques

et médicales de phase aigte.

Besoins et attentes des proches

Par ailleurs, une étude s’est spécifiquement intéressée au vécu des patients et des
proches et a leurs demandes dans de telles situations. Payne et al. ont mené des entretiens
semi-structurés pour évaluer ces questions chez 28 patients et 25 proches. Les principaux
résultats de cette étude qualitative montrent un réel besoin de communication des patients
et des proches, notamment concernant le pronostic. Plus que les informations en elles

meémes, c’est le type de communication qui était importante. L’honnéteté du médecin,

304 (Mazzocato et al., 2010)
305 (Naidech et al., 2009)
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méme s’il existait une incertitude semblait déterminante. Les principales préoccupations
des proches venaient de leur difficulté a accepter une prise en charge palliative, liée a une
peur d’un abandon des soins. La question des « DNR orders » a également été abordée et
semblait difficile a discuter pour les proches. Concernant les derniers moments, le souhait
d’une mort paisible et digne, était exprimé. Les auteurs concluent a un besoin urgent de
recherches dans ce domaine, afin de mieux connaitre les particularités de ces situations et
d’améliorer la prise en charge des patients en fin de vie.30

En 2010, la méme équipe a publié une étude prospective chez 191 patients dont
Pobjectif était de préciser les besoins et attentes des patients et des familles, a sept jours de
I'admission. Les auteurs ont ainsi montré que pres de 80% rapportaient des difficultés de
communication, 50% des symptomes de fatigue génants, 50% des douleurs, des pertes de
mémoire, pres de 40% une anxiété et pres de deux tiers étaient préoccupés par leur
handicap. Ils concluent a I'importance d’une prise en charge de ces difficultés pour
améliorer le vécu de ces patients, et qui relevent d’'une démarche palliative qui reste a

organiser.307

Démarche palliative en UNV ?

Enfin, la seule étude réalisée dans une unité neuro-vasculaire, est une étude
rétrospective concernant 104 patients décédés dans TUNV.3% Pres de 91% de ces patients
avalent bénéficié dune prise en charge palliative, en moyenne 4 jours apres leur
admission, et avaient tous recu des soins de confort jusqu’au déces. Le temps médian
entre 'admission et le déces était de 8,5 jours. La tres grande majorité des traitements, des
investigations et de la surveillance avait été suspendus (pour environ 90% des patients) y
compris la NHA. Cette dernicre, n’avait jamais été débutée chez 56% des patients et
arrétée chez 41% d’entre eux. La plupart des patients ont recu des antalgiques comme la
morphine et des médicaments diminuant les secrétions bronchiques, visant a soulager les
symptomes respiratoires (scopolamine). Les entretiens avec les proches afin d’aborder la
démarche palliative avaient lieu environ 2 jours apres l'admission. Parmi les sujets
discutés, I'arrét de la NHA était source de conflit avec la famille pres d’une fois sur deux.

La question du changement d’attitude thérapeutique, c'est-a-dire de la mise en ceuvre

306 (S. Payne, Burton, Addington-Hall, & Jones, 2009)
307 (Burton, Payne, Addington-Hall, & Jones, 2010)
%08 (Blacquiere et al., 2009)
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d’une stratégie palliative était également difficile pour les proches (dans pres de 30% des
cas).

En conclusion, ces études, relativement récentes, soulignent I'importance d’une
démarche palliative pour les AVC. La mortalité importante de ces patients (20 a 30% le
premier mois), la dépendance fréquente et parfois sévere, sont a I'origine de difficultés et
de souffrances qui nécessitent des réponses. Si les besoins sont nombreux et encore mal
identifiés, et la prise en charge non encore codifiée, les différentes équipes citées ici
(quasi-exclusivement des équipes de soins palliatifs) sont convaincues de l'utilité d’une
réflexion et d’une amélioration des pratiques médicales dans ce champ des AVC graves.
Afin de mieux préciser le role des USP dans la prise en charge de ces patients, elles

appellent a construire une collaboration étroite avec les neurologues vasculaires."?

Connaissances des neurologues dans le domaine de la fin de vie

Cette réflexion parait d’autant plus importante que deux enquétes réalisées aux Etats-
Unis aupres des neurologues, ont montré les limites de leurs connaissances dans le
domaine des soins palliatifs. En effet, une premicre enquéte réalisée par la société
américaine de neurologie (AAN) auprées de 0645 neurologues (neuro-oncologues,
spécialistes de la SLA et un échantillon représentatif des neurologues) a montré que si la
plupart reconnaissaient au patient le droit de refuser un traitement de suppléance vitale, ils
pensaient qu’en acceptant une telle demande, ils « tuaient » leur patient. Par ailleurs, 37%
d’entre eux pensaient qu’il était interdit d’administrer des analgésiques a des doses
entrainant une dépression respiratoire. D’autre part, environ un tiers des neurologues
interrogés ne voyaient pas la différence entre un arrét de traitement et un suicide assisté.
Ils étaient preéts, pour 13% d’entre eux a participer a un suicide assisté pour 4% a une
euthanasie, gestes interdits par la loi au moment de 'enquéte. Les auteurs de cette enquéte
concluent que les résultats suggerent une méconnaissance importante des
recommandations médicales, des lois et des principes éthiques dans les situations de fin de
vie. Ils insistent sur la nécessité de formations sur la démarche palliative chez les
neurologues et les étudiants.310

Une autre enquéte plus récente, réalisée aupres des 111 neurologues membres de la

section éthique de « /244N », s’est intéressée plus spécifiquement a la sédation en fin de

39 (Rogers & Addington-Hall, 2005)
319 (Carver et al., 1999)
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vie3!! Parmi les neurologues interrogés, si la majorité (62%) répondaient étre familiers ou
tres familiers avec le concept de sédation en fin de vie, il existait encore une confusion sur
I'intention méme de la sédation en fin de vie. En effet, 17% considéraient que le premier
objectif de la sédation était de provoquer la mort. Concernant leur pratique, 37% des
neurologues interrogés reconnaissaient avoir décidé par eux mémes d’une sédation, 52%
Pavaient également pratiquée a la demande du patient ou des proches. Enfin, si 96%
considéraient la sédation comme une alternative acceptable en cas de cancer métastasé, ils
n’étaient plus que 68% a répondre par laffirmative en cas de maladie neuro-dégénérative
comme la sclérose latérale amyotrophique

Ces résultats soulignent encore la méconnaissance des neurologues (méme a priori
sensibilisés en appartenant a la section éthique) et la nécessité de clarifier la définition, les

objectifs et 'application de la sédation en fin de vie des pathologies neurologiques.

I.4.3. Synthése des données sur les limitations thérapeutiques

Le terme de limitation thérapeutique est habituellement employé dans des
situations ou se pose la question de la proportionnalité des soins. Il concerne le plus
souvent des supports vitaux, ou des traitements qui ont pour effet de prolonger la vie.

Principalement étudiées dans les unités de réanimation et de soins intensifs, les
consignes de non réanimation ou « DNR orders » et les décisions de LAT sont discutées
séparément dans les articles médicaux, mais les arguments avancés pour justifier ces

décisions sont les mémes.

La question du triage, toujours traitée séparément mais qui peut étre considérée
comme une des premiere décisions de LAT, est née du nombre croissant des indications
de réanimation et du nombre limité de ces unités pour des raisons principalement
é¢conomiques. Les études sur le sujet montre que cette situation a amener a définir des
patients qui bénéficieraient moins de ce type de structure comme les patients « trop
graves » ou au contraire « trop biens ». Il est intéressant de noter d’ailleurs que les scores

de gravité en réanimation sont utilisés pour ce triage. Outre la gravité du patient, le triage

311 (Russell, Williams, & Drogan, 2010)
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est influencé par les caractéristiques du médecin qui décide ’'admission et par le nombre

de lits disponibles dans I'unité de réanimation.

Les consignes de non réanimation (DNR) sont tres étudiées, en particulier aux
Etat-Unis, ou elles se sont mises en place parallelement a Pévolution des droits des
patients et aux limites des possibilités d’admission en réanimation. Elles émanent
dailleurs parfois des souhaits des patients, via des directives anticipées. 1l s’agit décisions
conditionnelles, «en cas d’aggravation », mais qui sont associées a une mortalité
importante. L’explication d’une surmortalité en cas de DNR orders est controversée ; lice
a une gravité du patient non prise en compte par les scores de gravité, ou liée a des LAT
associées.

Les limitations et arrét de traitements entrepris s’inscrivent plus dans une réflexion
sur la proportionnalité des soins dans un contexte d’escalade thérapeutique rendu possible
par les progres de la technique médicale.

Les études publiées sur ces différentes modalités de limitation thérapeutique, ont
montré de nombreux facteurs associés a ces décisions. La gravité initiale et le
pronostic jouent un role déterminant. En réanimation, des scores reconnus et validés sont
habituellement utilisés pour évaluer la gravité et prédire le devenir du patient, en
particulier le risque de déces. L’age est également fréquemment associé aux décisions de
limitations thérapeutiques, méme s’il n’est pas forcément explicite, c'est-a-dire avancé
comme critere décisionnel par les médecins.

La place des patients est en théorie centrale dans ces décisions, méme s’ils sont le
plus souvent dans l'incapacité de participer. Les directives anticipées restent rares, méme
aux Etats-Unis, et leur application a des limites. Les études montrent que les proches sont
le plus souvent impliqués, avec plus ou moins de satisfaction et de stress.

Par ailleurs, laction médicale dépend du contexte’?, notamment du lieu
d’hospitalisation du patient, des moyens disponibles en particulier du nombre de lits

disponibles en réanimation ou des techniques chirurgicales ou radiologiques accessibles.

Les données actuelles sur la question de ’engagement thérapeutique dans le
champ des AVC sont peu nombreuses et viennent principalement d’études menées en

réanimation ou neuro-réanimation aux Etats-Unis. Elles soulignent la relative fréquence

3121 ¢ contexte est défini ici comme le I’environnement dans lequel le patients se trouve.
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des décisions de « non-réanimation » qui varient dans les études de 20 a 34% des
patients admis pour un AVC. Ces consignes sont plus fréquentes dans les situations
d’hémorragies cérébrales que d’accidents ischémiques et sont principalement associées a la
gravité neurologique initiale et a I'age.

Il n’existe pas a ce jour de score de gravité validé pour guider ces décisions délicates.
Les connaissances pronostiques reposent sur des indices de gravité clinique et
radiologique, qui sont utiles mais ne font pas I'objet d’un consensus. Le score NIHSS est
un « bon » score pronostic (populationnel) pour le handicap et a la mortalité, et s’il est
parfois utilisé pour des décisions thérapeutiques, il ne permet pas de guider a lui seul un
arrét de traitement.

Concernant la démarche palliative pour les AVC, les études sont également rares.
Elles insistent sur le manque de connaissances dans ce domaine et sur la nécessité d’une
meilleure collaboration entre les UNV et les équipes de soins palliatifs. La pauvreté des
liens entre ces professionnels, contraste avec des besoins et attentes nombreuses de la
part des patients et des proches. Enfin I'arrét de la nutrition et de hydratation dans les
situations d’AVC graves est également peu discuté dans la littérature. Il semble néanmoins
qu’elle pose des questions difficiles notamment en raison de la temporalité complexe de

ces décisions et des représentations des soignants et des proches sur la nature de ce geste.
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I.5. Syntheése des données de la littérature

I.5.1. Le pronostic des AVC et ses limites

De nombreuses études se sont intéressées au pronostic des AVC. Elles reposent sur
I'identification de facteurs cliniques, radiologiques, voire biologiques, qui sont corrélés au
handicap ou au déces du patient. Pour évaluer le niveau du handicap, plusieurs échelles de
handicap sont validées ; le score de Rankin et I’échelle de Barthel étant les plus utilisées.

Parmi les facteurs pronostiques identifiés, lage et la sévérité du déficit
neurologique sont les plus souvent cités ; ce dernier étant presque toujours quantifié par le
score NIHSS, qui est utilisé a la fois pour évaluer et surveiller la gravité neurologique du
patient les premiers jours de PAVC, mais aussi comme score pronostique. Les facteurs
prédisant un « mauvais pronostic » sont un peu différents. Outre I’age et le score NIHSS,
les facteurs le plus souvent prédictifs d’'une évolution défavorable sont I'existence de
troubles de la vigilance et le type d’AVC. Un certain nombre de tableaux cliniques et
radiologiques sont cités; en particulier pour les infarctus cérébraux : linfarctus sylvien
malin et Pocclusion du tronc basilaire ; et les hémorragies cérébrales volumineuses
(volume supérieur a 60 ml). Les modcles pronostiques restent peu utilisés en dehors du
domaine de la recherche, et certains ont fait 'objet de critiques en raison de biais. C’est le
cas en particulier du score ICH qui prédit la mortalité des hémorragies cérébrales, mais
qui a récemment été remis en question car il n’avait pas pris en compte les décisions de

limitations thérapeutiques. 313

Les études pronostiques comportent des limites et des biais. D’une part, la
définition du « bon » ou du « mauvais » pronostic est différente selon les études. Si le
déces apparait de facon constante (et évidente) comme une issue défavorable, le niveau de
handicap correspondant a un « bon » ou un « mauvais » pronostic est variable. Ceci est

particulicrement vrai dans les études concernant les AVC graves ou la définition du

313 (zahuranec et al., 2010)
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« mauvais » pronostic peut aller du déces a une dépendance modérée, en passant par des
criteres combinés de déces et de handicap sévere. Cette variabilité de définitions est en
partie liée a la spécialité des praticiens qui publient ces études. Les réanimateurs utilisent
d’autres scores de gravité, en partie du fait de la situation clinique des patients qui sont
souvent dans le coma, ce qui limite I’examen neurologique. Ceci explique par exemple que
certains outils d’évaluation clinique comme le score NIHSS soient peu utilisé en
réanimation. Par ailleurs, la réanimation a pour principal objectif de « sauver » les patients,
avec I'idée d’un retour a I’état antérieur, état qui définit le « bon » pronostic. De fait, les
scores de réanimation visent pour la plupart a prédire le déces. La persistance d’un
handicap, méme modéré, mais responsable d’une dépendance, est souvent considéré dans
ces études comme un « mauvais » pronostic. Des études ont ainsi conclu a 'inutilité de la
ventilation mécanique pour les AVC graves, du fait de 'importance de la mortalité et du
risque de handicap sévere, alors que ce dernier était défini comme une dépendance
modérée.

D’autre part, il existe une grande hétérogénéité des patients inclus dans ces études,
notamment celles concernant les AVC sous ventilation mécanique. De plus, pour ce
dernier exemple, les criteres de mise en route d’une ventilation mécanique ne sont pas
souvent précisés. 1l est donc possible que certains patients aient eu des niveaux de gravité
différents. Instaurer un traitement (méme qui « sauve ») chez un patient qui est en train de
mourir n’aura probablement pas le méme résultat que chez un patient ayant juste une
défaillance limitée. Dans le cas des AVC par exemple, nous avons vu que le bénéfice de la
ventilation mécanique était lié au motif de sa mise en route. Ainsi, le pronostic du patient
dépend de nombreux facteurs qui ne sont pas tous étudiés dans les articles publiés. 11
devient des lors difficile de comparer ces études et d’en tirer des conclusions claires et
encore moins définitives.

Enfin et surtout, le niveau d’engagement thérapeutique, le plus souvent non
précisé, peut étre tres différent dans ces études. Or I'évolution du patient étant liée aux
différents traitements qui sont institués, ne pas en tenir compte expose au risque de
prophéties autoréalisatrices. En effet, plusieurs études, notamment en réanimation3!#
mais aussi pour les hémorragies cérébrales, ont ainsi montré que le déces du patient était

lié avant tout a la prédiction du « mauvais» pronostic par le médecin et a laction

34 (D. Cook et al., 2003)
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déterminée par cette prédiction (le plus souvent une limitation thérapeutique).3!5316317
Véritable cercle vicieux, ces prophéties autoréalisatrices naissent de Iincertitude
pronostique, et sont a l'origine d’une remise en question du savoir pronostic qui s’est
construit avec ces biais. Elles témoignent aussi un certain pessimisme médical avec des
représentations possiblement assez négatives du handicap, de la qualité de vie future du
patient.

Au-dela de ces critiques et limites principalement méthodologiques, la principale limite
des données pronostiques est qu’elles sont populationnelles et qu’il est difficile de les
appliquer a un individu. Le pronostic individuel reste irréductiblement incertain. De plus,
a cette incertitude du handicap futur s’ajoute celle, encore plus grande, de la qualité de vie
future. Or le lien entre handicap et qualité de vie est complexe: d’une part a
handicap « égal », la qualité de vie peut étre tres différente selon les patients, et d’autre
part la qualité de vie percue (ou imaginée) par des observateurs extérieurs d’un handicap
sévere est le plus souvent bien moins bonne que celle que le patient rapporte. Cette
différence entre handicap percu et handicap vécu, ou « Disability paradox» est utile a
connaitre quand il s’agit d’imaginer la qualité de vie future d’un patient qui ne peut plus
s’exprimer.318 Elle souligne a la fois les capacités d’adaptation des patients a des handicaps
tres séveres, mais aussi les difficultés pour des personnes extérieures de se représenter la
qualité de vie d’autrui. Or ces éléments (capacités d’adaptation) appartiennent aussi au
savoir pronostique qui doit étre transmis au patient et aux proches et étre pris en compte
dans la décision médicale. La sous-évaluation fréquente de la capacité d’adaptation du
patient de la part du médecin est un fait démontré qui mérite d’étre connu et nécessite de

la prudence.’!®

Par ailleurs, presque aucune étude ne s’est intéressée a la place de ’expérience du
médecin ou des soignants, c'est-a-dire des connaissances pratique, dans ce savoir
pronostique. Dans la situation des AVC, on peut évoquer I'importance du suivi des
patients en consultation, qui permet justement d’observer I’évolution des patients, tant sur

le plan du handicap, que de son adaptation a son déficit et de sa qualité de vie. Ce savoir

315 (Becker et al., 2001)

316 (Zurasky et al., 2005)

317 (zahuranec et al., 2007)

318 (Albrecht & Devlieger, 1999)

319 Voir Iarticle de Holloway et al. qui fait une revue trés compléte sur les biais décisionnels. (Holloway et al.,
2005)
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la ne fait pas 'objet d’études « scientifiques ». Ce savoir empirique est aussi celui qui se
manifeste dans ce phénomene étrange et inexplicable qu’est lintuition. L’article de
Deborah Cook, qui fait la preuve du role déterminant de la prédiction « subjective » dans
P'action médicale, est particulicrement intéressant a cet égard. Cette étude souligne en effet
la place, a coté d’un savoir théorique (des scores pronostiques objectifs, bien validés en
réanimation), d’un savoir « pratique », plus subjectif, celui issu de l'expérience et qui

finalement guide l'action.3?0

I.5.2. Les limitations thérapeutiques comme action médicale

Les limitations et arréts des thérapeutiques sont principalement discutés dans des
situations désespérées d’échec thérapeutique ou d’incurabilité, lorsque les actes médicaux
n’apportent pas de bénéfice évident et/ou sont a l'origine de souffrances pour le patient.
Elles visent a éviter une obstination déraisonnable et s’inscrivent résolument dans une
démarche palliative qui privilégie les soins de confort.

Le milieu de la réanimation et des soins intensifs est particulierement concerné par
ces décisions de LAT. ’importance des progres médicaux et des moyens techniques qui
permettent la survie de patient dans des situations extrémes, ont suscité depuis plus de 40
ans une importante réflexion sur la pertinence de ces soins. En France, cette réflexion a
abouti, entre autres, a la loi sur les droits des patients et la fin de vie, dite Leonetti, qui
encadre ces pratiques de LAT. De nombreux articles médicaux, livres ou chapitres sont
consacrés a ces décisions. Qu’il s’agisse du triage, des consignes de non réanimation ou
des limitations ou arrét de traitements déja entrepris, les études sur les LAT se sont
intéressées a la fois aux pratiques médicales et aux points de vue des médecins, des
patients et des proches. Les principaux résultats suggerent d’une part que ces décisions
sont fréquentes et responsables de la grande majorité des déces en réanimation, et d’autre
part que les facteurs associés a ces décisions sont nombreux. Les caractéristiques du
patient, de sa maladie mais aussi celles du médecin et du contexte organisationnel
influencent 'action médicale. Par ailleurs, la participation du patient et des proches au

processus décisionnel est souvent difficile et source de stress.

320 (D. Cook et al., 2003)
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Les limitations de traitements reposent principalement sur la notion de « futilité »,
définie par 'impossibilité ou la faible chance d” « amélioration substantielle » de I’état de
santé du patient avec les stratégies thérapeutiques envisagées. Cette notion repose sur une
¢valuation pronostique qui consiste a prédire a la fois I'évolution avec et sans traitement,
pour conclure qu’il n’existe pas de différence ou que cette différence n’est pas « utile » ou
n’a pas de sens pour le patient. Préciser ce que signifie ce sens pour le patient, amene a
s’interroger sur la finalité méme de acte médical. Quel est en effet son objectif dans cette
situation particuliere ? la guérison du patient ? 'amélioration de I’état de santé ? I'absence
d’aggravation ? Quel est le sens de P'acte thérapeutique dans cette situation particulicre et
plus largement celui de la médecine ?

Ces limitations ou arrét de traitements ne signifient pas « ne pas faire » ou ne « pas
agir ». Elles s’inscrivent bien au contraire dans une seule et méme action médicale au coeur

de la démarche palliative, qui vise le « juste soin ».

La question de la proportionnalité des soins pour les AVC, est, comme nous
I'avons vu, beaucoup moins discutée dans la littérature médicale. Le petit nombre
d’articles sur le sujet contraste avec celui, beaucoup plus important, des déces ou des
patients gardant un handicap sévere. Les AVC sont en effet la deuxieme cause de
mortalité dans le monde, avec 20% des patients qui décedent au cours du premier mois ;
la premicre cause de handicap chez Iadulte et la deuxieme cause de démence. Si les
limitations thérapeutiques ne semblent pas étre une grande préoccupation actuelle, c’est
peut-étre parce que la neurologie vasculaire est une spécialité relativement récente et tres
orientée vers des actions «curatives». Elle a vu naitre de véritables révolutions
thérapeutiques comme la thrombolyse, qui a structuré la prise en charge des AVC. Apres
de longues années d’une attitude plutdt « contemplative » des neurologues, la possibilité
de disposer de traitements efficaces pour réduire la mortalité et le handicap, a
probablement conditionné le comportement des neurologues dans cette discipline.
L’approche du « cure » a pris le pas sur celle du « care », et ces dernicres années ont été
marquées par d’importants développements pour améliorer cette nouvelle prise en charge.
Une autre explication de ce manque de données sur les LAT dans les unités neuro-

vasculaires, est celle d’une insuffisance de formation, notamment sur les questions de la
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fin de vie. Une ¢étude a ainsi montré, aux Etats-Unis que ces questions étaient tres peu
abordées dans les ouvrages de neurologie de référence.?!

Les principales études en neurologie vasculaire se sont intéressées aux consignes de
non réanimation ou « DNR orders » et ont montré que pres d’un tiers des patients
étaient concernés, notamment dans les situations d’hémorragie cérébrale. Cette fréquence
peut ¢tre lice a des représentations assez négative du handicap, qui aménent patients et
soignants a considérer qu’il n’est pas nécessaire de tout mettre ceuvre pour prolonger la
vie avec de lourdes séquelles neurologiques. Ces DNR sont d’ailleurs probablement
associées a d’autres limitations thérapeutiques, comme en témoigne une surmortalité chez
ces patients. Les études sont pour la majorité réalisées dans des hopitaux nord-américains,
et il est possible que des difficultés, notamment financiéres, interviennent dans ces choix
de non-réanimation. En effet, dans un systeme de santé moins solidaire que le notre, ou la
rééducation et les soins de suite sont en grande partie a la charge des proches, il est
possible que le handicap soit moins facilement accepté et conditionne I’action médicale.

Comme en réanimation, outre les criteres médicaux comme la gravité initiale, d’autres
facteurs sont également associés a ces « DNR orders », comme 'age du patient et le
contexte organisationnel (lieu d’hospitalisation et moyens techniques). L’existence de tels
déterminants extra-médicaux, souligne la complexité et le caractére en partie aléatoire de
ces décisions.

Les données actuelles sur les LAT proprement dites proviennent d’études menées en
réanimation ou neuro-réanimation aux FEtats-Unis. Ces derniéres structures qui ont
vocation a accueillir des patients avec des pathologies neurologiques aigiies et graves sont
peu nombreuses en France ce qui peut expliquer en partie ’'absence de données francaises
dans la littérature médicale.

La démarche palliative est également peu développée en neurologie vasculaire. Les
articles sur le sujet sont rares et émanent pour la treés grande majorité d’acteurs de soins
palliatifs anglais. Ceci est probablement li¢é au fait que la culture palliative est
particuliecrement développée en Grande-Bretagne, pays ou elle née. L’ensemble des

articles souligne le manque de connaissances et de liens entre les UNV et les USP.

La question du pronostic neurologique et de ses limites dans les situations de

LAT, est discutée dans certains articles qui soulignent 'importance de la prudence dans ce

%21 (Rabow, Fair, Hardie, & McPhee, 2000)
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type de décisions. A la différence des situations de réanimation ou le principal risque
évolutif des défaillances cardiaques ou respiratoires est le déces, 'enjeu du pronostic des
AVC est surtout fonctionnel. Plus que le risque vital, il s’agit en effet de prédire le
handicap et la qualité de vie future du patient, c'est-a-dire les conséquences de ce handicap
sur sa vie sociale. Cela nécessite en neurologie d’envisager divers types de séquelles
neurologiques, motrices, sensitives, sensorielles et cognitives qui peuvent avoir un impact
tres différent selon la personne et son environnement. Le devenir du patient s’envisage
comme une véritable « palette de gris » qui traduirait ces différents possibles en terme de
handicap ou de qualité de vie. Dans ce contexte, le médecin, le patient et ses proches
doivent se projeter dans un futur incertain et inconnu, pour faire des choix essentiels de
vie ou de mort. Les valeurs, représentations et normes de chacun jouent un role
important car il s’agit de penser la vie sociale et non plus seulement la question médicale
du pronostic.

Comme en réanimation, la place des croyances pronostiques est importante dans les
décisions de LAT et peut conduire a des prophéties autoréalisatrices. Inévitables dans ce
type de situations mettant en jeu le pronostic vital ou fonctionnel, ces prophéties
interrogent a la fois la validité des données pronostiques et la justification de Iaction
médicale. En effet, le pronostic apparait a la fois comme une cause et une conséquence de
laction médicale. Sans réelle possibilité de pouvoir s’affranchir de ces biais, il est

important d’en connaitre existence afin d’en tenir compte dans les décisions prises.322

I.5.3. Quelles questions restent posées ?

La revue de la littérature exposée dans ce chapitre, souligne le peu de connaissances
sur les limitations thérapeutiques a la phase aigie des AVC graves, mais aussi la fréquence
relative des décisions de non-réanimation chez ces patients. Au dela méme de ces
décisions spécifiques, c’est toute l'action médicale dans ces situations particulicres qui
reste méconnue et peu discutée.

L’étude des limitations thérapeutiques a la phase aigué¢ des AVC graves dans les UNV
est difficile pour deux principales raisons. D’une part ces décisions de LAT sont encore

peu ou pas formalisées dans ces services, dont Paction médicale s’est surtout tournée,

%22 (D. Wilkinson, 2009)
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comme nous I'avons évoqué plus haut, vers I'utilisation de thérapeutiques actives et le
développement, encore insuffisant en France, des UNV. La réflexion sur la
proportionnalité des soins dans cette spécialité devenue « trés active » ces dernicres
années, est donc assez peu présente. D’une fagon plus générale la démarche palliative et
les décisions de LAT en particulier, sont encore peu développées en dehors des services
de réanimation, de cancérologie ou de soins palliatifs. D’autre part, ’hospitalisation des
AVC les plus graves (gravité neurologique ou patient agé ou polypathologique) n’a pas
toujours lieu en UNV. En effet, un certain nombre de patients sont admis en réanimation
ou dans d’autres services ; médecine interne ou gériatrie pour les patients les plus agés, ou
encore restent peut-étre dans les services d’urgence, si la situation apparait d’emblée
catastrophique.

Il existe a ce jour tres peu de données, a la fois sur les situations cliniques ’AVC dans
lesquelles peut se poser la question des LAT, et sur les actions médicales, déterminants et
processus décisionnels dans ce contexte. Si les données de la littérature sur les LAT en
réanimation sont particuliecrement intéressantes elles ne sont pas forcément transposables
aux situations d’AVC. Ces dernicres posent des questions spécifiques liées a la pathologie
cérébrale aigiie et a ses conséquences, notamment aux possibles séquelles neurologiques.
D’autre part il est probable que I'action médicale ait des spécificités, en particulier celle
d’une temporalité différente liée a I’élaboration du pronostic neurologique.

De plus il n’existe aucune étude francaise, et les résultats évoqués dans cette revue de
la littérature sont essentiellement issus d’études réalisées aux Etats-Unis, ou la culture
médicale est différente. Si la fréquence des « DNR orders » est relativement importante a
la phase tres aiglie des AVC (dans preés dun tiers des cas), celle des LAT demeure
inconnue. Quelques études ont analysé les facteurs associés a ces décisions et les criteres
sur lesquels elles reposent. Il semble qu’il s’agisse principalement de la gravité
neurologique initiale et de l'age du patient, mais le contexte organisationnel joue
également un role. Ces résultats méritent d’étre confirmés dans d’autres unités et pays.

La place centrale du pronostic neurologique dans cette action médicale du juste soin,
mérite d’étre interrogée. Les études ont en effet souligné lincertitude des données
pronostiques, 'existence de croyances et de nombreuses projections concernant la qualité
de vie future et surtout le role complexe du pronostic qui apparait a la fois comme la

cause et la conséquence de I'action médicale.
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Ainsi, mieux connaitre les situations cliniques d’AVC dans lesquelles peut se poser la
question des LAT et comprendre I'action médicale dans ce contexte nous parait essentiel,
car elles présentent sirement des particularités.

Le questionnement quotidien dans notre unité de soins intensifs neurovasculaires face
a ces situations difficile, nous a amené a élaborer un projet de recherche afin d’explorer
Paction médicale dans ce contexte d’AVC graves. Ce travail de recherche explore
principalement le processus décisionnel, les représentations et difficultés rencontrées par
les médecins face a ces situations. Il s’inscrit dans une démarche, qui fait 'objet de notre

these, de compréhension de I'action médicale dans le champ des AVC graves.
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II. Vers un savoir pratique

Travail de recherche




Le travail de recherche présenté ici comprend deux études. La premiere a été réalisé
dans notre unité, il s’agit d’une étude « exploratoire » pour décrire les situations d’AVC
graves et, quand elles étaient prises, les décisions de limitations thérapeutiques, les critéres
avancés et les facteurs qui y étaient associés. Nous nous sommes également intéressés
dans cette étude au devenir des patients avec un AVC grave, en terme de handicap et de

mortalité.!

La deuxieme étude, réalisée dans plus de quarante unités neurovasculaires francaises,
vise a évaluer les pratiques et points de vue des neurologues dans les situations d’AVC
graves et de décisions de LAT. Elle s’inscrit dans le cadre d’un projet de recherche plus
large, le Programme Hospitalier de Recherche Clinique (PHRC) national
« TELOS », obtenu en 2008, dont I'objectif principal est de décrire les situations d’AVC
graves et Paction médicale en UNV dans ce contexte (en particulier la démarche palliative

et les LAT a la phase aiglie des AVC graves).

! Cette étude a fait I’objet du travail de mémoire de DIU neurovasculaire, par Isabelle Meresse. « Situations de
limitation ou d’arrét des thérapeutiques actives a la phase aigiie des AVC graves ; étude rétrospective
monocentrique », 2008
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I1.1. Etude sur les décisions de limitations

thérapeutiques dans une unité neuro-vasculaire

I1.1.1. Objectifs de I’étude

L’objectif général de cette étude était d’évaluer la fréquence, le processus
décisionnel et l'application d’une démarche palliative a la phase aigué des AVC graves
(définis par un score NIHSS dans les 7 premiers jours supérieur a 15) dans une cohorte
rétrospective de patients hospitalisés dans une UNV. La phase aigué était définie comme
la période d’hospitalisation dans le service.

Il s’agissait d’évaluer d’une part les situations ou des décisions de LAT étaient prises,
de préciser leur nombre, leur tragabilité, les facteurs associés a ces décisions et de décrire
le processus décisionnel et I'accompagnement du patient et des proches dans ces
situations, et d’autre part, de préciser le devenir des patients en terme de mortalité et de

handicap et de chercher des facteurs pronostiques.

I1.1.2. Méthodologie

Il s’agissait dune étude monocentrique rétrospective (analyse des dossiers

médicaux et infirmiers) concernant les patients victimes d’un AVC grave aigu.

» Critéres d’inclusion

Tous les patients hospitalisés entre janvier 2006 et fin février 2008, dans les 12
premicres heures du début des symptomes dans le service des urgences cérébro-
vasculaires de la Pitié Salpétriere, et ayant un score NIHSS supérieur a 15 (a Iarrivée ou
dans les 7 premiers jours d’hospitalisation) ont été inclus.

Le choix d’inclusion de patients admis dans les 12 heures était lié a la fois a l'intérét

d’étudier des AVC tres récents, admis directement dans le service et pour lesquels peu ou
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pas de décisions médicales avaient été prises avant leur admission, et également a
Pexistence d’un registre exhaustif pour ces patients « de moins de 12 heures » dans le
service.? De plus, les patients les plus graves cliniquement sont en général ceux qui
arrivent le plus rapidement a ’h6pital.

Le choix d'un NIHSS strictement supérieur a 15 se justifiait par la gravité reconnue
des AVC avec un tel score, comme nous 'avons précisé plus haut avec les données de la
littérature. Par ailleurs, I'analyse des données issues de patients hospitalisés dans notre
service durant la méme période (388 patients admis dans les 12 heures) confirmait ce
pronostic défavorable en cas de score NIHSS supérieur a 15. En effet, il est intéressant de
noter que la mortalité a la sortie d’hospitalisation était de 26 % si le score NIHSS était
supérieur 15 versus 0,5 % en cas de score NIHSS inférieur ou égal a 15. De méme, 55 %
des patients avec un score NIHSS supérieur a 15 avaient un score de Rankin a la sortie de
4 ou 5 (c’est a dire un handicap tres sévere) versus 15 % chez les patients avec un score
NIHSS inférieur ou égal a 15. Ainsi, le choix d’un score NIHSS >15 pour définir un AVC

grave semble particulicrement pertinent.

> Recueil des données

Les données démographiques des patients incluant le sexe, et 'age ont été recueillies.
Parmi les antécédents médicaux du patient, la présence de comorbidités graves a été notée
(insuffisance cardiaque, insuffisance respiratoire, démence, néoplasie ou tout autre
pathologie grave pré-existante).

Chaque AVC ¢était décrit selon sa nature ischémique ou hémorragique, son coté, son
territoire vasculaire pour les infarctus cérébraux (carotidien ou vertébro-basilaire) et pour
les hémorragies selon la topographie profonde, lobaire ou sous-tentorielle de 'HC.

Les données cliniques recueillies étaient le score NIHSS initial et maximal dans les 7
premiers jours, le score de Glasgow initial et les signes de gravité neurologique initiale
(déviation de la téte et des yeux, trouble de la vigilance, signes d’hypertension

intracranienne).

2 Programme hospitalier de recherche clinique (PHRC), EVAL-USINV sur I’évaluation médicale et économigue
des Unités de Soins Intensifs et des Unités Neuro-Vasculaires (Yves Samson et Francois Bourdillon). PHRC

national obtenu en 2003.
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Par ailleurs les gestes et traitements « invasifs » pratiqués ont été notés : intubation
et ventilation mécanique, fibrinolyse et chirurgie.

Nous avons par ailleurs recherché dans les dossiers médicaux les complications
survenues en cours d’hospitalisation ; transformation hémorragique symptomatique
(augmentation du score NIHSS supérieure a 4 points), défaillance aigué extra-
neurologique au cours de lhospitalisation (insuffisance cardiaque, insuffisance
respiratoire, choc septique ...)

La présence de LAT a été recherchée par analyse rétrospective du dossier médical et
du dossier infirmier de chaque patient a la recherche d’une diminution ou de larrét de
certaines thérapeutiques actives. Les limitations et arrét de traitements ont été définies
comme toute décision de non transfert en réanimation, de non intubation ou de limitation
de la ventilation mécanique, de non réanimation cardio-respiratoire, d’arrét ou de non
prescription d’antibiotique, d’arrét de la nutrition et/ou de ’hydratation, de la limitation
d’examens complémentaires invasifs, de non intervention chirurgicale, de limitation de la
surveillance (scope, biologie), ou d’autres types de décisions comme une sortie de soins
intensifs (dans 'objectif d’'un accompagnement palliatif en salle).

La tragabilité dans le dossier médical, ainsi que plusieurs éléments du processus
décisionnel ont été recueillis : les critéres décisionnels médicaux (gravité neurologique,
comorbidité grave, etc...) et non médicaux (situation psycho-sociale du patient, manque
de projet de soins, notamment de place en rééducation, etc...), les souhaits et role du
patient et de ses proches dans la décision, I'existence ou non dune réunion d’équipe
spécifique pour discuter de ces décisions de LAT. Par ailleurs, ont été recherchées dans
les dossiers médicaux les traces d’un accompagnement du patient en fin de vie et de ses
proches (informations données, entretiens avec les proches, prescription d’antalgiques et
d’anxiolytiques, soins de confort, intervention de I’équipe mobile de soins palliatifs).

Le devenir des patients en terme de mortalité et de handicap (évalué sur le score de
Rankin) était évalué a 3 mois et lors de la derniere visite de consultation. Par ailleurs, il
était noté si le patient avait évolué vers un état de mort encéphalique et avait été transféré

en vue d’un prélevement d’organes.
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» Analyse des données

L’analyse des données recueillies comprenait une analyse descriptive de la
population et des analyses statistiques, notamment concernant les décisions de LAT.

Les caractéristiques démographiques, cliniques et paracliniques et ensemble des
parametres recueillis a Iinclusion et pendant le suivi (scores clinique, taux de LAT,
mortalité a 3 mois, scores de Rankin) ont été exprimées par la moyenne, I'écart-type, la
médiane, quartiles, minimum, maximum pour les variables quantitatives, et par les
pourcentages pour les variables qualitatives. Le nombre de données manquantes, par
variable considérée, est également rapporté. Un pourcentage supérieur a 20% de données
manquantes pour chacune des variables recueillies entrainait une exclusion de I’analyse.

Les analyses statistiques visaient a préciser les facteurs liés au déces et aux décisions
de LAT. Une analyse univariée a été réalisée en comparant les variables quantitatives a
I'aide d’un test de Mann et Whitney. Les variables qualitatives ont été comparées a I'aide
d’un test de Chi-2 ou un test exact de Fisher. p<0.05 était considéré comme significatif.
Par ailleurs, les variables dont le p était <0.10 ont été entrées dans un modecle de
régression logistique. La calibration du modele a été effectuée a l'aide d’un test de
Hosmer-Lemeshow. La probabilité de déces a ensuite été calculée pour chacune des
variables liées quantitative (méthode des quantiles). Une analyse de population dans la
recherche de facteurs liés aux LAT a été réalisée grace a un arbre de classification. Les
variables étudiées ont été I'age et le NIHSS maximal dans les 7 premiers jours et leur
liaison aux LAT. Une recherche de corrélation (test de SPEARMAN) a également été réalisée
entre le score NIHSS maximal et ’age chez les patients ayant eu des LAT.

Enfin une analyse de survie a été réalisée par la méthode de Kaplan-Meier, complétée
par un modele de Cox ou les covariables significatives apres analyse multivariée ont été
entrées. Le risque de survenue du déces pour chaque augmentation d’une unité du

parametre quantitatif continu a été calculé.
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I1.1.3. Résultats

» Caractéristiques de la population de patients étudiée

Entre début janvier 2006 et fin février 2008, 706 patients ont été hospitalisés dans
notre unité neurovasculaire pour un AVC (de moins de 12 heures). Parmi eux, 188
patients (27%) présentaient un AVC grave. Il s’agissait pour 55% d’entre eux d’hommes.
L’age médian était de 68 ans, le score NIHSS initial médian était de 21 et le maximum
médian était de 25. Des comorbidités associées graves existaient chez 65 patients : il
s’agissait principalement d’une insuffisance cardiaque (36 patients), une néoplasie était
connue chez 8 patients et une démence chez 7 patients. Les autres comorbidités étaient
principalement les suivantes ; alcoolisme chronique avec complications générales, diabete
compliqué, et hépatite C.

La grande majorité des patients avaient des AVC ischémiques (82%), qui
touchaient principalement le territoire carotidien (90%). Concernant les hémorragies
cérébrales (18% des AVC), la plupart avait un localisation profonde (76%). II n’existait
pas de différence significative d’age (65 ans pour les AIC versus 68 ans pour les HC) ni de
gravité (NIHSS maximum 25 pour les AIC versus 27 pour les HC) entre ces deux types
d’AVC.

Parmi les AVC ischémiques (AIC), 54% ont recu un traitement par thrombolyse
intraveineuse et 3% une thrombolyse intra-artérielle. Une transformation hémorragique
symptomatique a été constatée chez 14 patients (9%). Des complications ayant abouti a
une défaillance aigiie d’organe sont survenues chez 47 patients (25%), et 49 patients ont

nécessité la mise en ceuvre d’une ventilation mécanique (26%).
» Devenir des patients
Déces
Au total, 58 patients sont décédés (33%). Leur age médian était de 75 ans, le score

NIHSS médian initial de 22 et maximum de 30. Le délai médian du déces par rapport a

PAVC était de 5 jours. Les caractéristiques des patients décédés et celles des patients ayant
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survécus, sont comparées dans le tableau 1, en annexe.? On retiendra que les patients sont
plus agés, plus graves neurologiquement (score NIHSS plus élevé), plus souvent sous

ventilation mécanique et avec des décisions de LAT plus fréquentes (62% versus 3%).

Facteurs associés au déces

L’analyse statistique univariée met en évidence une liaison entre le déces et I'age
(p=0.001), le score NIHSS maximal la 1¢¢ semaine (p<10+4), lexistence d’une
transformation hémorragique symptomatique (p 0.031), et la nécessité d’une intubation et
ventilation mécanique (p<10-4). En revanche, Iage et le NIHSS maximal dans les 7 jours
n’étaient pas corrélés. L’age (p=0.002) et le score NIHSS maximal dans les 7 jours (p<10-
4) étalent les seuls facteurs indépendants de déces, apres élimination du facteur intubation-
ventilation.

A coté de ces résultats, analyse descriptive des données semble montrer que les
patients décédés auraient plus souvent des signes de gravité neurologique aigué (74% vs
60%) que les patients non décédés. Les hémorragies cérébrales (HC) en particulier
lobaires (23% des HC vs 17%) paraissent plus représentées chez les patients décédés (que
chez les survivants) ainsi que les défaillances extra-neurologiques aigués (33 % vs 22 %).
Cependant ces résultats ne sont pas statistiquement significatifs et devront étre précisés
avec des effectifs plus importants.

L’analyse de survie confirme la corrélation entre survie et age et le score NIHSS

maximal. La survie 2 1 mois était de 71%, et 2 5 mois de 66%.

Handicap
Par ailleurs, parmi les 171 patients dont le suivi a été possible, 48 (soit 28%) ont gardé
un handicap sévere (score de Rankin supérieur a 3, équivalent a une dépendance majeure
avec absence de reprise de la marche). Il s’agissait également de patients plus agés et dont
la gravité neurologique était plus importante.
I1 existait lien entre le handicap (score de Rankin supérieur a 3) et le sexe féminin, I’age

et le score NIHSS maximal dans les 7 premiers jours.

8 ¢f. Annexe 4
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» Caractéristiques des patients sous ventilation mécanique

Pres d’un quart de nos patients ont été intubés-ventilés (24 % des AVC graves). Le
taux de mortalité¢ dans cette population de patients était plus élevée (59%) que chez les
patients non ventilés (15%). Parmi les 18 survivants, 11 ne marchaient pas a 3 mois (soit
61% des survivants avec un score de Rankin supérieur a 3).

L’analyse multivariée a montré une liaison entre intubation-ventilation et age (p<10-4)
et intubation-ventilation et score NIHSS maximal dans les 7 jours (p<10-#). Ainsi les

patients ventilés sont les moins agés et les plus graves.

» Décisions de LAT

Des décisions de LAT ont été retrouvées chez 39 patients (21%). Les caractéristiques
de ces patients différaient de ceux pour lesquels aucune décision de ce type ne fut prise,
par leur age (75 ans versus 63 ans), leur score NIHSS plus élevé et la survenue d’une
transformation hémorragique en cas de thrombolyse. Le taux de déces était plus
important en cas de LAT qu’en leur absence (92% versus 16%).

Les LAT n’étaient pas plus fréquentes chez les patients avec des hémorragies

cérébrales que chez les patients avec des accidents ischémiques.*

Type des LAT

Dans la tres grande majorité des cas, les LAT concernaient la décision de ne pas
entreprendre une ventilation mécanique ou sa limitation (chez 33 patients soit 84% des
cas). Les autres LAT retrouvées dans les dossiers étaient les consignes de non réanimation
cardio-respiratoire (4 cas, 10 % des patients), une absence de prescription d’antibiotique
(3 cas, 8 %), un arrét de la nutrition et/ou de I’hydratation dans 4 cas, une limitation
d’examens complémentaires invasifs pour 2 patients, une abstention chirurgicale pour 2
patients, une limitation de la surveillance dans 5 cas (13 %) et d’autres LAT dans 9 cas (3
arréts de la prévention des complications thrombo-emboliques, un arrét de drogue
vasopressive (Noradrénaline), une abstention de traitement endovasculaire, et 4 transferts

des soins intensif en hospitalisation traditionnelle).

4 cf. tableau 2, Annexe 4
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Processus décisionnel

La tragabilité des décisions de LAT dans le dossier médical a été retrouvé dans 35 cas
(90% des LLAT). Dans tous les cas, les déterminants avancés sont médicaux. Il s’agit dans
38 cas (97%) de la gravité neurologique et dans 2 cas (5%) la gravité aigué extra-
neurologique. Dans 8 cas (21%) les comorbidités entrent en compte dans la décision
(multiples pour 2 patients). Dans deux dossiers cas, en plus du déterminant médical, un
déterminant non médical était noté. Il s’agissait pour une patiente en locked-in syndrome
dépendante de la ventilation, de I'absence de projet de vie avec notamment I'absence de
structure d’aval et pour un autre patient de sa situation sociale précaire.

L’expression du ou des souhaits éventuels du patient était mentionnée dans 7 cas
(18%) ; elle était rapportée par Pentourage dans tous les cas. Dans la majorité des
situations (87%) le patient ne participait ni n’était informé de la décision car il était
considéré comme « incompétent ».

Dans un cas, les LAT ont aussi été entreprises a la demande des proches (demande de
«non acharnement » thérapeutique). En revanche, ils ont participé a la décision de LAT
dans 27 cas (69%) et ont été informés de cette décision dans 32 cas (82%). Dans les autres
cas, soit les proches n’étaient pas présents ou joignables ou cette notion n’était pas
mentionnée dans les dossiers (3 cas).

La trace d’'une réunion d’équipe était présente dans 6 dossiers (15 %)

Accompagnement

- Du patient : 28 patients (72%) ont bénéficié d’un traitement pour la douleur (antalgique
morphinique) plus ou moins associé a un anxiolytique sédatif (midazolam). Ces
traitements visant a soulager les douleurs et la dyspnée de fin de vie. L’unité de soins
palliatifs est intervenue dans 11 cas (28 %).

- Des proches : pour 30 patients (77%), il y a eu un accompagnement des proches
(entretiens réguliers, élargissement des horaires de visite), dans 2 cas cela n’était pas
possible. Dans les 7 autres cas, on ne trouve pas de trace dans le dossier médical

d’accompagnement des proches.

Facteurs liés aux LAT

o Les variables lices aux décisions de 1. AT : Dans la totalité des cas les LAT, des criteres

médicaux de gravité étaient associés aux LAT, et dans 38 cas sur 39 il s’agissait de la
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gravité neurologique. Par ailleurs, I'age et le score NIHSS maximal dans les 7 premiers
jours étalent statistiquement associés aux décisions de LAT. Le facteur intubation-
ventilation n’était pas lié a une décision de LAT.

o Classification (méthode des moindres carvés): 2 valeurs seuil ont été mises en évidence:

NIHSS maximal supérieur a 28 et 'age supérieur a 72 ans. Ainsi, pour les patients ayant
un score NIHSS maximal supérieur a 28 avec décisions de LAT (n=25), 'age médian
¢tait de 74 ans, tandis que I'age médian des patients ayant un score NIHSS maximal
supérieur a 28 dans le groupe sans LAT (n=33) était de 58 ans. Cette différence était
statistiquement significative (p<10-#). Pour les patients ayant un NIHSS maximal inférieur
ou égal a 28, 'age médian des patients avec décision de LAT était de 73 ans, alors qu’il
était de 63 ans tandis pour les patients sans LAT (différence également significative).

O Recherche de corrélation entre ['dge et le score NIHSS maximal chez les patients avec des AT

une corrélation inverse a été mise en évidence entre I'age et le NIHSS maximal dans les 7
premiers jours chez les patients concernés par les LAT (rho de Spearman = -0,5). En
effet, pour les patients avec LAT dont I'age médian était inférieur ou égal a 75 ans, le
score NIHSS maximal médian était significativement plus élevé que pour les patients de

moins de 75 ans avec LAT (respectivement 37 et 28, p=0.0006).

I1.1.4. Discussion

La population globale de notre étude était relativement jeune (age moyen de 65 ans).
La répartition entre AVC ischémiques (AIC) et hémorragies cérébrales (HC) était
habituelle. II existait en revanche une « sur-représentation » des AIC carotidiens gauches
par rapport aux droits, liée a la fois au caractere plus bruyant des AIC gauches (qui amene
plus rapidement le patient a ’hopital) et a la cotation du score NIHSS qui comporte
beaucoup d’items sur le langage. Cette prépondérance des AVC gauches en phase aiglie a
déja été décrite dans d’autres registres, en particulier concernant I'acces a la thrombolyse.>
La mortalité globale (au dernier suivi) était de 33% ce qui confirme la gravité des AVC
avec un score NIHSS supérieur a 15 et les données de 1a littérature citées dans la premicre
partie (chapitre I. 1) On note 11% de transformation hémorragique chez les patients

présentant un AIC thrombolysé. Ceci est supérieur aux chiffres de la littérature mais nous

® (Foerch et al., 2005)
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n’avons étudié que les AVC graves, avec probablement des lésions étendues et donc un

risque de transformation hémorragique élevé.

Les deux principaux facteurs associés au déces et au handicap du patient étaient I’age
et la gravité neurologique, qui sont également les deux facteurs pronostiques les plus
importants dans la littérature. Le handicap était également associé¢ au sexe féminin, mais
ceci peut sans doute s’expliquer par 'age plus élevé des femmes par rapport aux hommes
dans notre étude (age moyen de 68 ans comparé a celui des hommes de 63 ans). Les
patients mis sous ventilation mécanique avaient également un pronostic plus défavorable
a la fois en terme de mortalité (59% versus 15% chez les patients non-ventilés) et de
handicap (61% des survivants n’ont pu reprendre la marche versus 34% dans le groupe
des patients non ventilés). Ces chiffres sont proches de ceux décrits dans les articles sur

les AVC ventilés.6

La fréquence des LAT a la phase aigiie des AVC

Parmi nos 188 patients présentant un AVC grave, des limitations ou arrét des
thérapeutiques ont été entreprises pour 39 d’entre eux, soit 21%. Il est difficile de
comparer ces chiffres aux données de la littérature puisque, comme nous I'avons vu, les
principales études publiées concernent des patients hospitalisés en neuro-réanimation (ne
comprenant pas que des patients avec un diagnostic I’AVC), et le type de LAT étudié est
variable. Nous pouvons néanmoins noter que dans I’étude de Zahurannec, concernant
des patients victimes d’une hémorragie cérébrale, une décision de limitation ou arrét de
traitement avait été