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RESUME

Les soins intensifs pédiatriques existent depuis
40 ans. Il a été démontré que I’admission des
enfants en soins intensifs non pédiatriques et/ou
en Il’absence d’intensivistes pédiatriques
augmentait significativement leur mortalité et
leur durée de séjour. La reconnaissance des Soins
Intensifs Pédiatriques (SIP) n’existe toujours pas
en Belgique ou les enfants peuvent étre admis
dans n’importe quelle unité de soins intensifs
pédiatrique ou adulte. Il est donc nécessaire de
reconnaitre la spécificité des SIP ainsi que la
nécessité d’une formation spécifique
d’intensiviste pédiatrique.

Le développement de la biologie et de la
génétique moléculaire vont permettre dans un
proche avenir de comprendre les processus
cellulaires réversibles et irréversibles de la
plupart des problémes responsables de la
mortalité en soins intensifs et permettre le
développement de techniques diagnostiques et
thérapeutiques nouvelles.

Le développement extrémement rapide de
I’information permettra la création de banques
de données multicentriques incluant les données
de toutes les unités de SIP pour obtenir
finalement un outil intelligent de prise de
décision. La téléemédecine qui permet une
consultation virtuelle du patient est en train de
voir le jour.

Les progrés technologiques des soins critiques
pédiatriques ne doivent cependant pas nous faire
oublier la prise en charge du bien-étre de I’enfant
et de sa famille. Il faut que I'unité de soins
intensifs pédiatriques du futur soit « parents
admis ».

Le profil des SIP change progressivement,
I'accompagnement des enfants et de leur famille
change aussi. Une réflexion éthique en équipe et
un dialogue avec les parents s’imposent.

ABSTRACT

Paediatric intensive care is born 40 years ago. It
has been shown that admission of critically ill
children in intensive care (ICU) where no
paediatric intensivists worked increased
significantly the mortality and the length of stay.
The recognition of Paediatric Intensive Care
(PICU) does not exist in Belgium and children
are admitted in both adult and paediatric
intensive care units. It is mandatory to recognise
the PICU specificity and the usefulness of a
fellowship in paediatric intensive care.
Development of molecular biology and genetics
will permit in the near future to understand
reversible and irreversible cellular processes of
the majority of problems responsible for
mortality in critical care and to allow the
development of new diagnostic and therapeutic
techniques.

Rapid development of information will permit the
creation of multicenter databases including all
PICU’s data. The final goal is an intelligent tool
for making decision process. Telemedecine is
born which permits a virtual consultation of the
patient.

Technological progress must not impair the well-
being of the child and its family. The PICU of the
future must be « parents admitted «. PICU profile
is progressively changing, the way of taking care
of the critically ill child and its family is also
changing and improving. An ethical reflexion
among the health care providers’ team and a
dialogue with parents will blossom.
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LE FUTUR DES SOINS INTENSIFS PEDIATRIQUES

Les soins intensifs pédiatriques (SIP) existent
comme spécialité distincte depuis environ 40 ans'2.
La ventilation prolongée des prématurés souffrant de
syndrome de détresse respiratoire avant I'utilisation

du surfactant a donné naissance a une cohorte
d’enfants nécessitant une ventilation et des soins
prolongés en raison de leur bronchosdysplasie
pulmonaire?. La premiere unité de soins intensifs
pédiatrique fut créée en Europe par Goram Haglund
en 1955 au « Children’s Hospital » de Godteburg en
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Suede. La seconde unité a été créée par John Downes
en 1967 au « Children’s Hospital » de Philadelphia.
Pendant les 40 années suivantes, des centaines
d’unités de soins intensifs pédiatriques (USIP) se sont
établies dans les hopitaux académiques et les hopitaux
d’enfants partout dans le monde®.

Le futur des SIP passe par leur reconnaissance
en tant que spécialité distincte des soins intensifs
adultes (SIA), la centralisation des SIP, [I’éducation
des meédecins qui s’occupent des enfants critiques
ainsi que les progres des technologies et de
I'information. Ces progres doivent prendre place dans
un contexte d’humanisation ou les parents de ces
enfants ont une place croissante. La plupart des
organes défaillants peuvent désormais etre soutenus,
la mortalité en soins intensifs est des lors de plus en
plus frequemment une mort neurologique et demande
une exploration éthique différente.

RECONNAISSANCE ET CENTRALISATION DES SIP

Limpact des unités de soins intensifs
pédiatriques sur la morbidité et la mortalité des enfants
critiques a été démontrée dans differentes études.
Dans une étude comparative entre une région du
Royaume Uni ne disposant pas d’un systeme centralisé
ou les enfants étaient admis dans de nombreuses
petites unités principalement non pédiatriques et une
région d’Australie ou la centralisation était organisée
et ou 85% des enfants critiques ventiles étaient admis
dans 2 grandes unités pédiatriques, Pearson et
collegues démontraient une surmortalité équivalente a
453 (Cl 200-720) enfants décédés par an pour le
Royaume Uni*. De méme, dans une étude avant et
apres centralisation dans la région de Birmingham,
lorsque la population pédiatrique était admise en SIP
plutdt qu’en soins intensifs adultes (SIA) (ce qui
représentait une augmentation de 60% a 90% des
admissions en SIP sans modification de la proportion
des enfants ventiles mécaniquement a I’'admission), la
mortalité diminuait de 34 morts pour une population de
100 000 enfants (95% CI 16-51, p<0.0001) alors que
la durée de séjour en SIP diminuait de 103 a 74h
(difference 29h 95% CIl 4.78-54.2h)5.

Ces chiffres peuvent &tre mis en relation avec
d’autres études montrant que la présence
d’intensivistes pédiatriques prenant en charges les
enfants critiques réduisait significativement la mortalité
en SIP%7 et notamment celle de Pollack et al qui
montrait une réduction significative de la mortalité des
enfants critiques lorsqu’un intensiviste pédiatrique était
impliqué dans les soins (OR 0.65 ; 5 95% CI 0.44-0.95
p = 0.027)8. Léquipe des SIP du Sint Mary’s hospital
a Londres montrait également que la spécialisation
permettait d’améliorer le pronostic et les résultats de
la prise en charge des enfants atteints de purpura
fulminans®. Les études faites en SIA avaient aussi
démontré que la spécialisation du personnel médical
des SIA améliorait le pronostic, réduisait les
admissions inappropriées, prévenait les complications
et diminuait la durée de séjour des patients adultes .
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Enfin, le volume d’une unité de SIP influence de
maniere significative la mortalité des enfants admis en
soins intensifs indépendamment de toute autre variable
(existence d’un programme de formation, hopital
d’enfants ou hopital académique)'®'™. L'étude de
Marcin™ démontrait une réduction significative de la
mortalité pour chaque cohorte de 100 enfants
supplémentaires admis (OR 0.68 ; 95 % CIl 0.0.52-
0.89). Le volume idéal d’'une SIP pour obtenir la
mortalité la plus basse ajustée a la sévérité se situait
dans cette étude entre 992 et 1401 enfants admis par
an.

Malgré cette littérature abondante pronant une
centralisation et une spécialisation des SIP, la Belgique
n’a toujours pas reconnu la nécessité d’une spécificité
pédiatrique et autorise I'hospitalisation des enfants
critiques dans n’importe quelle unité de soins intensifs
(SIA ou SIP), affaiblissant ainsi les unités de SIP.
Lavenir doit permettre de construire des unités de SIP
plus grandes et donc plus performantes avec des
médecins spécialisés en SIP dirigeant et coordonnant
des équipes multidisciplinaires incluant les divers
spécialistes de la médecine et de la chirurgie
pédiatriques, des infirmiers spécialisés en soins
critiques pédiatriques, des kinésithérapeutes du
développement, des respirothérapeutes, des
psychologues, des éducateurs...5.

EDUCATION ET SIP

Depuis le développement des unités de SIP, la
nécessité d’un programme d’éducation spécifique en
SIP s’est fait sentir. Le bénéfice de ces programmes
était confirmé par la littéerature®” qui démontrait
Iinfluence de I'’éducation sur le pronostic des enfants
hospitalisés. Ces programmes spécifiques existent
dans de nombreux pays (USA, UK, Australie,
France...)'®'® mais pas en Belgique. Nous avons
toutefois développé depuis 1993 un programme
d’éducation a la prise en charge de la premiere heure
des nouveau-nés et enfants critiques destinés a tous
les travailleurs de la santé impliqués dans les soins
urgents. Actuellement ce programme est devenu un
programme de I'European Resuscitation Council et le
cours (European Pediatric Life support course)'” est
dispensé dans plus de 15 pays. Ce programme répond
aux évidences de sciences et suit les guidelines qui
en découlent™. [l a é&té démontré que ce type
d’éducation améliorait les connaissances'?'.

LA BIOLOGIE MOLECULAIRE ET LINFORMATION

Un enfant critique peut etre défini comme un
enfant dont le désordre physiologique constitue une
menace a l'intégrité du systeme cardiorespiratoire et
qui requiert un support vital agressif. Les techniques
de monitorage, les technologies et le matériel ont
permis de faire d’énormes progres dans ce domaine.
C’est désormais le nombre d’organes défaillants ou
dysfonctionnant dans la pathologie plus que I'organe
lui-méme qui conditionne le pronostic de I’'enfant
critique®. Il est toutefois probable que la révolution



dans les SIP viendra dans les prochaines décades de
la biologie moléculaire et des progres des technologies
de l'information.

L'arsenal thérapeutique des intensivistes va
s’enrichir grace a la compréhension et a la possibilité
d’analyser via les techniques de biologie et de
géneétique moléculaires les processus cellulaires
réversibles et irréversibles de la plupart des problemes
responsables de la mortalité en soins intensifs
(syndrome de détresse respiratoire aigu, sepsis, choc
septique, défaillance organique multiple...)®??4 Les
organes et les tissus qui dysfonctionnent a un niveau
critique présentent des modifications moléculaires qui
sont soit des tentatives de réparation inappropriées ou
I’expression exagérée d’une réponse physiologique. Les
événements cellulaires impliqués dans la réponse
inflammatoire, les Iésions tissulaires et les réparations
cellulaires sont contrdlés au niveau moléculaire et ne
peuvent étre compris sans analyser l'activité des
genes concernés. Les techniques d’ADN recombinants
et en particulier les techniques de PCR nous
permettent d’analyser I'intégrité et I'expression des
genes au niveau de ’ARN messager et des protéines.
Les techniques de PCR jouent et joueront un rdle
croissant dans la détection des infections pulmonaires
et des infections systémiques®? et des réponses
inflammatoires intenses locales et générales
annonciatrices de sepsis et de Iésion pulmonaire aigué
(acute lung injury) Lexamen des polymorphismes de
certains genes permettra de détecter les
susceptibilites génétiques individuelles a développer
la forme la plus sévere d’une pathologie critique®.

Le transfert de séquence de DNA étranger stable
vers les cellules humaines par le biais de plasmides
ou de vecteurs viraux va aussi se développer dans
I’avenir et permettra entre autres la thérapie génique,
les traitements anti-cytokines pour traiter ou atténuer
la réponse inflammatoire du sepsis ou des traitements
par molécules anti-adhésion ...%.

Linformation est elle aussi a un tournant décisif.
Les systemes automatiques de capture des données
doivent ouvrir la perspective de « l'unité de SIP
virtuelle »2°. Le recueil et 'archivage de données
physiologiques extensives des enfants critiques, la
collecte des données démographiques, diagnostiques
et thérapeutiques fournies par chaque unité de SIP
dans une gigantesque banque de données mondiale et
leur traitement statistique (sur le modele des études
randomisées, double aveugle, placebo-contrdle)
devraient permettre d’améliorer les connaissances des
pathologies critiques. Cet outil permettra d’obtenir de
facon logique, constante et universelle les informations
et la connaissance nécessaires a administrer les
meilleurs soins possibles pour chaque enfant
hospitalisé en SIP. Il s’agira donc d’un outil intelligent
de prise de décision.

Grace a ces banques de données étendues
multicentriques, vont se développer d’autres outils qui
permettront I'amélioration et la mesure de la qualité

des unités, I’éducation par « e-learning » et la
telemédecine.

Plusieurs études ont déja montré I'efficacité de
la télemeédecine?®?®!, Celle-ci est un concept de
consultation en temps réel par le biais de vidéos, de
monitorage a distance, de téléradiographie, de
transmission des résultats de laboratoire... Le médecin
peut donner un avis, poser un diagnostic ou proposer
un traitement sans étre physiquement présent au lit du
patient mais en ayant les mémes données sous forme
virtuelle. Ceci ne remplacera pas probablement pas la
présence physique du médecin mais pourra devenir un
systeme de consultation permettant de renforcer les
équipes a certains moments (nuit ou week-end par
exemple).

LENVIRONNEMENT DES SOINS INTENSIFS

Lunivers des soins intensifs est source de
douleur et d’anxiété pour I'enfant critique. La sédation
et I'analgésie sont utilisees pour permettre I'intubation,
la ventilation artificielle, la pose de cathéter centraux,
de drains et de nombreuses autres procédures
invasives mais aussi pour permettre a I’enfant de
toléerer cet environnement effrayant, bruyant et
hostile®2.

Les intensivistes pédiatriques sont de plus en
plus concernés par cet aspect des soins aux enfants
critiques et utilisent de nombres techniques classiques
de sédation analgésie et d’autres moins classiques
comme l'acupuncture, la relaxation, l'auto- hypnose,
etc... Des outils spécifiques a chaque tranche d’age
pour mesurer la douleur et I'anxiété®® ont également
été mis en place. La gestion et le contrdle de la
douleur ainsi que le monitorage de la sédation
analgésie demandent encore de nombreuses
améliorations pour éviter de sur ou sous doser le
traitement afin d’éviter les réveils trop lents, le stress
du sous-traitement ou les troubles psychologiques qui
peuvent suivre ces traitements.

Lenfant est un étre en construction qui a des
besoins differents de celui de I'adulte. D’autres outils
sont nécessaires. La présence des parents 24 heures
sur 24 au chevet de I'enfant en soins intensifs est
nécessaire pour permettre a celui de garder des
reperes fiables, &tre consolé, rassuré, se sentir
protégé. Les parents sont encouragés a participer aux
soins de I’enfant avec l'aide du personnel. Des jeux,
films, vidéos, jouets familiers sont mis a disposition
ou apportés par les familles afin de permettre des que
possible a I’enfant d’avoir une activité ludique.
Psychologues, instituteurs, conteurs, clowns,
musiciens, chanteurs et éducateurs viennent dans la
chambre de I'’enfant des que son état I'y autorise. De
plus en plus d’équipe dont la nbdtre, autorisent les
parents a etre présents lors des procédures invasives
s’ils le souhaitent®,

Ils sont également de plus en plus souvent
autorisés a etre présents lors des réanimations cardio-
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pulmonaires de leur enfant. Les soins intensifs du
futur doivent devenir entierement « parents admis » ce
qui implique non seulement de les autoriser a étre
présents mais de mettre a leur disposition des locaux
(détente, salle a manger, sanitaires) et un encadrement
qui leur permettre de communiquer adéquatement avec
I’équipe soignante, les aide a gérer leur peur, leur
stress et le reste de leur famille®*.

LETHIQUE

Le développement des techniques de soins
intensifs a fait surgir le probleme de I’'acharnement
thérapeutique obligeant le personnel soignant a une
réflexion éthique. Dans une analyse rétrospective,
Martinot et colleges ont montré que 52 % des déces
en SIP étaient d’origine neurologique et que 28 % des
déces faisaient suite a un ordre de ne pas réanimer
ou a un arrét de réanimation®. De plus, un grand
nombre d’enfants admis en SIP souffrent d’une
pathologie chronique sévere ou une défaillance
neurologique a l'admission. Il est nécessaire non
seulement d’avoir une réflexion au sein des équipes
mais aussi un dialogue honnéte, empathique et
bienveillant avec les familles afin de permetire aux
enfants de mourir dans la dignité®.

CONCLUSION

Les soins intensifs pédiatriques du futur doivent
etre reconnus dans leur spécificité afin de donner les
meilleurs soins aux enfants critiques. La formation
d’intensivistes pédiatriques et leur présence dans ces
unités et une condition sine-qua-non a I’'amélioration
de la mortalite, de la morbidité et de la durée de
séjour en soins intensifs.

La biologie et la génétique moléculaires mais
aussi les nouvelles formes d’information et la
telemédecine vont changer le profil de nos soins
intensifs dans un proche avenir. Dans I'immédiat, la
création d’un environnement adapté a I'enfant et a sa
famille permet de donner une dimension humaine aux
soins critiques.

Les technologies de demain changent aussi la
réflexion éthique que nous devons avoir dans nos
unités pédiatriques.
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