Université * FACULTE

de Lille g I} > DE MEDECINE

Henri Warembourg

UNIVERSITE DE LILLE

FACULTE DE MEDECINE HENRI WAREMBOURG
Année : 2019

THESE POUR LE DIPLOME D'ETAT
DE DOCTEUR EN MEDECINE

Etat des lieux des pratiques et connaissances sur la fin de vie des patients

dans un échantillon de médecins du Nord et du Pas-de-Calais.

Présentée et soutenue publiguement le 22 novembre 2019 a 16h
au Pdle Recherche
par Charles DETOLLENAERE

JURY

Président :
Monsieur le Professeur Daniel MATHIEU
Assesseurs :
Monsieur le Professeur Raphaél FAVORY
Monsieur le Professeur Marc LAMBERT
Monsieur le Docteur Patrick GIRARDIE
Directeur de thése :
Madame le Docteur Erika PARMENTIER




Table des matiéres

ADFEVIATIONS ...ttt bbbttt b ettt et b et bt b et bttt b et na e 11
INEFOAUCTION ittt st e e st e st e e bt e e s bt e e bbeesateesaseeesabeesabeesaneeesareeaane 12
MaAtEriel 1 METNOTE ..ottt ettt s b e sbe e e sabeesbeesanaeesabeeenee 15
O Y7 o Tl = ¥ o LU PRPROt 15

D © ] o1 T=Tor ) £ 15
T O 1 (=T o e LI U=l o o 1= o | SRR 15
4.  Critéres d’'inclusion et d’eXClUSION f......iiiiiiiiiierie ettt s 16
A, Criteres diNCIUSION © ...ttt sttt et bt s st s beens 16

D, Criteres d'eXCIUSION :..c.eiiieieee ettt st eeeas 16

D REBCUEII ettt ettt et e s b et e s bt e st et e hb e e s bt e e abeesabeeebeeesaree s 16
a. Description des patients hoSPItaliSEs........ccuviiiiiiiiiiiiiiie e 16

b. Caractérisation des pratiques et des connaissances des médecins référencés dans les

(o Loy =T d Yo [T o T Y =Y £ PURURRN 17

c. Evaluation de I'implication dans la prise de décision et de la perception de cette décision

chez les MT des patients ayant fait I'objet d’'une décision de LAT........ccccccvveeivciieeeccieee e 17

6. Modalité de recueil des réponses aux questionnaires 1 et 2 i.....cccceceveeeeecieeeescieee e, 17
- TR @e] ) 7 Tt o <] (=T o] o oY o o [V 1T SRR 17

b, CONtACt PAr MaAIl/FaX © ittt e e et e e tte e ebeeeetbeeebeeeeaeeesbeeenes 18

7. Analyse statistique et analyse des commentaires [ibres :.......cccccoeeeeciieececiee e, 18
RESUITATS ..ttt ettt et e s b e st st s bt et e bt e bt e s b et s ae e st e et e e r e e neesaeenane e 19
1. Description des patients hoSpPitaliSEs........iuiiiiiiiiiiii i e 19
2. Description des MEdecins INTEITOZES :........oeeecuiieieiiiiieeecieeeecteee e eeitee e e e etre e e e era e e e eeareeeeeanreeaeas 20
3. Connaissances, pratiques et souhaits des médecins interrogés. .......ccocceeeerereeeciieeececcrveeeeennen. 21
3. REPONSES UES IMT ...ttt e e e et e e e e e bt e e e e sbt e e e e sabtaeeeebteeeesseeaessnstaeeennnes 21

b.  MEdeCins SPECIAlISTES .. .uviiiiiciiee e e e 23

4. Implication et perception de cette décision des MT de patients ayant fait I'objet d’une LAT. 27



5. Analyse des commentaires reCUBIIlIS © ......cuueiiiiiiiiiiiee e e 29

A, CommMENLAIrES AES IMT & ittt ettt et e s te e e reee e st e e s bae e sateesbeeesabeesnbeesnnseesnreeenns 29

b. Commentaires des médecins SPECIAlISTES i ...cccuuiiiviiiiiiiicee e 30

DS CUSSION .ettettee ettt ettt e e ettt et e e e ettt et e e e e e e s bbb et e e eeeeesaaabbbtaeeeeeea s anseneeaeeeesaansbebaaeeeeseasannsrnaaeaeeesaan 32
1. Interprétation des résultats de NOtre tUAE @ .......cceeeeeiiiee i 32

2.  Comparaison de nos résultats aux données de la littérature : .......ccceeeeeiieeeiciieee e, 32
3. Propositions et axes d’ameélioration i........ccccciiiiiiiiiiii e 33

4.  Forces et limites de NOtre ELUAE : .....ccviiii i e e e e 34
(070 0 To] (V1] To T TR UPPPPRN 35
21 o Lo = =T o] o 1TSS 36
AANNIEXES ettt et e ettt e e e e e ettt e e e e e e e e b e bt e e e e e e e e e abeete e e e e e e e e nnbatteeeee e e e bhbeeteeeeeea e rareeeeeeeeesannnrnes 40

10



Abréviations :

AP-HP : Assistance Publique des Hopitaux de Paris
AT : Arrét de traitement

BPCO : Bronchopneumopathie chronique obstructive
CHG : centre hospitalier général

CHU : centre hospitalo-universitaire

DA : Directives anticipées

DFV : Décisions de fin de vie

FMC : Formation médicale continue

IFOP : Institut francgais d’opinion publique

IGAS : Inspection Générale des Affaires Sociales
IGS2 : Indice de gravité simplifié 2

LAT : Limitations et arréts de traitements

LT : Limitation de traitement

MG : Médecin généraliste

MT : Médecin traitant

ONFV : Observatoire nationale de la fin de vie

RCP : Réunion de concertation pluridisciplinaire
PC : personne de confiance

UHCD : Unité d’hospitalisation de courte durée
USC : Unité de surveillance continue

UHCD : Unité d’hospitalisation de courte durée
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Introduction :

« C’'est I'histoire d’'un homme qui tombe d’'un immeuble de cinquante étages. Le mec, au fur
et a mesure de sa chute, il se répéte sans cesse pour se rassurer : jusqu’ici tout va bien, jusqu’ici tout
va bien, jusqu’ici tout va bien. Mais l'important n’est pas la chute, c’est I'atterrissage. » La Haine
Mathieu Kassovitz (1995). Cette citation du film de Mathieu Kassovitz a récemment servi de métaphore
pour illustrer le manque d’anticipation de la fin de vie des patients dans un article publié par une
équipe italienne (1) .

En France la loi Léonetti-Claeys (dont la version la plus récente date de février 2016, modifiée
en aout 2016) encadre la fin de vie des malades (Annexe 1). Cette fin de vie peut se réaliser apres une
décision de limitations ou d’arrét des thérapeutiques (LAT) qui suit un cheminement bien établi. En
effet il est d’abord nécessaire de rechercher des directives anticipées (DA). Les DA permettent au
patient d’exprimer sa volonté dans I’hypothése ou il ne serait plus en mesure de le faire. Elles peuvent
étre rédigées sur un papier libre ou a 'aide de I'un des deux modeles mis a disposition par le
gouvernement, tres facilement accessible sur internet (Annexe 2). Elles doivent étre datées et signées.
Elles sont malheureusement trés rarement rédigées par les patients arrivant a I'hopital (2). Le patient
peut également avoir désigné une personne de confiance (PC). La désignation d’'une PC permet au
patient de rendre la personne de son choix dépositaire de ses souhaits au cas ou il ne pourrait plus les
exprimer. La PC fournit a I'équipe en charge du patient un interlocuteur représentant le patient. En
I"'absence de PC, un référent est désigné par I'équipe soignante ou la famille afin de représenter le
patient.

Les LAT sont des décisions médicales prises a I'issue d’'une procédure collégiale dans le respect
des DA et apres concertation avec la PC, (ou le réferent) et la famille. Les limitations de traitement (LT)
permettent de surseoir a 'introduction, et les arréts de traitement (AT) d’arréter, un traitement que
I’on juge déraisonnable. Si le patient est en capacité de s’exprimer, les décisions de LT ou d’AT peuvent
étre initiées a sa demande. Enfin lorsqu’il accompagne un patient vers une fin de vie, le médecin doit
soulager les symptémes du patient. Il est parfois nécessaire d’avoir recours a une sédation profonde
et continue pour laquelle la loi reconnait (et encadre) I'existence d’un double effet. Le premier
correspond a la finalité de cette sédation, soulager les symptémes. Le second, possible mais non
recherché et non systématique, est d’accélérer la survenue du déces.

En France il y a eu 600000 déces en 2018 (3). Environ 17 % des déces sont inattendus (accidents
de la voie publique, déces a domicile inexpliqué...) (4), et 80% font suite a un processus non soudain.
Si 85% des patients souhaitent décéder a domicile (5), 60% décédent pourtant a I'hopital (6). Seize

pourcents des déces hospitaliers surviennent dans un service d’urgence ou d’unité d’hospitalisation
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de courte durée (UHCD) apres un séjour de moins de 24h. De plus, 25% des déces hospitaliers
surviennent dans un service de réanimation ou apparenté (jusqu’a 36% dans les centres hospitalo-
universitaire). Un rapport de I'inspection générale des affaires sociales (IGAS) décrivant la répartition
des déces survenus a I’AP-HP en 2008 permet de constater que la majorité des déces survient en
dehors des services de médecine (Figure 1). Or les principales causes de déces se composent de

pathologies médicales relevant de ces services (présentées dans le tableau en Annexe 3)(7).

Figure 1: Diagramme représentant la répartition des 13756 décés survenus a I’AP-HP en 2008

m réanimation (chirurgicale et médicale)
Unité de soins palliatifs
Urgences

44% &

services de médecine

m qutres services
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De plus, si 'on considere I'ensemble des déces, 48% font suite a une décision médicale de LAT (4) et
cette proportion augmente nettement si I'on considére les déces aux urgences, en préhospitalier et en
réanimation (8-10). Vingt a 35% des déces aux urgences concernent des patients se présentant au
stade ultime d’une pathologie d’évolution chronique (11-13). Trente pourcents des patients décédés
aux urgences, étaient en prise en charge palliative dans I’étude LATASAMU (8,9). Force est de constater
qgue la mort survient majoritairement a I'hopital, et ce, en dépit du souhait des francais. Elle peut
probablement étre anticipée dans la majorité des situations. Les décés surviennent apres un temps
prolongé d’hospitalisation (pour 40% des patients agés aprés plus de 4 semaines d’hospitalisation(14))
ou a l'inverse dans les 24 heures suivant I'entrée a I’'hopital. Ces déces font suite a des pathologies au
stade terminal de leur évolution, apres qu’une décision médicale de LAT eut été prise. Moins de 50%
des patients décédent en service de médecine, alors que ces services sont en charge au long cours des
patients. Une large proportion de patients décédent en réanimation ou aux urgences, ou des décisions
de fin de vie sont prises par des médecins connaissant ces patients depuis peu. Pour autant, ces
décisions sont prises de maniere réguliere par des médecins connaissant bien les lois qui encadrent la

fin de vie.

Nous nous sommes donc posé plusieurs questions : Quelle est la participation d’'un médecin

assurant le suivi chronique d’un patient en réanimation en fin de vie ? Quelles sont les connaissances
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de ce méme médecin sur les lois encadrant la fin de vie ? Quelle anticipation de leur fin de vie, ont ces

médecins pour leurs patients ?

L'objectif de I'étude était de réaliser un état des lieux des pratiques et des connaissances
médicales en matiére de fin de vie dans une population de médecins habituellement en charge du suivi
au long cours de patients. Nous avions comme objectif secondaire d’identifier les freins a I'implication

des médecins dans la fin de vie de leurs patients.
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Matériel et méthode :

1. Type d’étude :

Il s’agit d’'une enquéte réalisée entre le 01/08/2019 et le 04/03/2019 auprés de médecins
assurant un suivi chronique.

En I'absence d’intervention et dans la mesure ou le recueil de données était strictement
anonyme, nous n’avons pas sollicité de consentement de la part des patients. Un livret d’accueil
institutionnel est délivré au patient a I’'admission (ou sa famille en cas d’incapacité de celui-ci) précisant
I'utilisation possible sous réserve d’anonymisation de I'ensemble des données recueillies durant son
séjour. La possibilité de s’opposer a l'utilisation de ces données est précisée dans ce livret. Le
consentement des médecins interrogés était évident dans le contexte de notre recueil, ceux refusant

de participer n’étant pas inclus.

2. Objectifs :

L’objectif principal de notre étude était d’évaluer les connaissances et les pratiques sur les LAT
des médecins assurant un suivi au long cours de nos patients.

Les objectifs secondaires étaient de réaliser un état des lieux des pratiques en matiere
d’anticipation de la fin de vie ; que ce soit en réanimation ou en dehors de ce contexte particulier

d’urgence.

3. Criteres de jugement :

Deux questionnaires ont été créés afin de répondre a nos objectifs.
Le questionnaire N°1 est présenté en annexe 4. Il précise la discipline médicale, le lieu (ville, clinique
ou CHG, CHU) et I'ancienneté d’exercice. |l se compose de 15 questions réparties en 3 sections.
- La premiére section vise a évaluer les pratiques en matiére de fin de vie et d’anticipation de
fin de vie. Les 8 premiéres questions sont en rapport avec les DA, les LAT.
- La deuxieme section cherche a évaluer la connaissance du cadre |égislatif réglementant la fin
de vie en France. Elle va de la question 9 a la question 11.
- Latroisieme section évalue le positionnement de chacun par rapport aux questions de fin de

vie. Elle s’étend de la question 12 a la question 15.
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Le questionnaire n°2 est présenté en annexe 5. Il comporte 5 questions allant de la question 16 a la
question 20. Il a pour objectif d’évaluer I'implication des médecins traitants (MT) dans les décisions de

LAT des patients hospitalisés en réanimation.

4. Criteres d’inclusion et d’exclusion :

a. Criteres d’inclusion :

Tous les patients ayant séjourné dans le service entre le 1°" mai et le 31 octobre 2018 étaient inclus.
De cette maniére tous les MT et tous les médecins spécialistes renseignés dans les dossiers étaient
inclus pour participer a I'étude. Lorsqu’il y avait plus de 2 médecins spécialistes, 2 étaient sélectionnés

en fonction de la prise en charge longue ou fréquente du patient.

b. Critéres d’exclusion :

Nous avons exclu du recueil les patients mineurs.

5. Recueil :

Le recueil de donnée a été effectué entre le 01/08/2018 et le 04/03/2019 en étudiant les dossiers
médicaux des patients hospitalisés dans une unité de 10 lits du service de réanimation médicale du
CHRU de Lille.

Nous avons articulé le recueil de donnée autour de trois axes distincts.

Le premier axe précisait les pratiques au sein de notre service de réanimation.

- Le second s’attachait a décrire les pratiques en dehors des services de réanimation.
- Le dernier axe cherchait a évaluer I'implication dans la prise de décision et le ressenti des MT

de patients ayant fait I'objet d’une LAT.

a. Description des patients hospitalisés

Cette unité est composée de 10 lits. Son fonctionnement est lié a celui d’'une unité
d’oxygénothérapie hyperbare. Il s’agit de patients de réanimation polyvalente avec pour certains une

spécificité concernant des indications d’oxygénothérapie hyperbare.
- Etaient recueillis des données démographiques (Age, sexe, Indice de gravité simplifié Il (1GS2),

durée d’hospitalisation, survie), des données éthiques (Présence d’une PC, présence de DA,

décision d’une LT, décision d’un AT)
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Lorsque le patient avait fait I'objet d’une décision de LAT nous avons recueilli les données
supplémentaires suivantes :
- Nombre de pathologies chroniques nécessitant un suivi médical
- Autonomie du patient estimée par le score OMS (Annexe 6)
- Capacité du patient a exprimer son avis concernant la LAT au moment de la prise de décision
- Implication du MT dans la décision
- Implication d’un médecin spécialiste dans la décision

- Consultation d’un médecin extérieur a I'unité dans la décision

Ces données permettaient ainsi de constituer deux groupes, un groupe avec LAT et un groupe sans.

b. Caractérisation des pratiques et des connaissances des médecins référencés dans les dossiers

des patients.

Nous avons utilisé le questionnaire N°1 dans cet objectif (Annexe 4). Il était appliqué de la méme

maniére a tous les médecins interrogés (spécialistes, MT, hospitaliers, libéraux...).

c. Evaluation de I'implication dans la prise de décision et de la perception de cette décision chez

les MT des patients ayant fait I'objet d’'une décision de LAT

Nous avons utilisé le questionnaire N°2 dans cet objectif (Annexe 5). Il n’était posé qu’aux MT
des patients ayant fait I'objet d’une décision de LAT. Il venait en complément du questionnaire N°1 a

la suite de la question 15.

6. Modalité de recueil des réponses aux questionnaires 1 et 2 :

Un seul et méme intervenant était en charge du recueil. Cet intervenant avait participé a la
prise en charge des patients de sorte qu’il connaissait les dossiers médicaux et pouvait répondre a
d’éventuelles questions sur la prise en charge. Le premier contact, qu’il soit téléphonique ou écrit, était
au moins un mois apres la sortie du patient, de sorte que I'interlocuteur avait pu prendre connaissance

du courrier d’hospitalisation.

a. Contact téléphonique :

Le contact téléphonique était privilégié avec les médecins interrogés. Nous menions un entretien
stéréotypé ol nous expliquions le travail en cours, rappelions les éléments du dossier médical,

procédions au recueil aprés nous étre assurés de la bonne compréhension des termes utilisés (DA, PC,
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LT, AT). En fin d’entretien nous laissions le médecin libre de nous faire part de son point de vue ou d’un
retour d’expérience personnelle.
Lorsque celui-ci refusait de répondre téléphoniquement ou aprés au moins 4 tentatives de contact

téléphonique infructueux était utilisé, a défaut I'envoi par mail ou par fax.

b. Contact par mail/fax:

Le contact par mail ou par fax reprenait en partie I’histoire de la maladie et précisait I'objet de I'étude.
Le questionnaire y était joint. Nous précisions étre a la disposition du répondant pour toute éventuelle

question.

7. Analyse statistique et analyse des commentaires libres :

A Vissue du recueil de données, nous avons analysé les questionnaires. Les résultats sont
exprimés en médiane avec les 25° et 75° percentiles pour les variables quantitatives lorsque Ia
distribution de la variable était non normale. Les résultats sont exprimés en moyenne et écart-type si
la variable suivait une loi normale. La distribution des variables quantitatives a été testée par le test de
normalité de Kolmogornov-Smirnov. Les analyses statistiques ont été réalisées en utilisant le logiciel

SPSS (version 22.0 ; SPSS, Chicago, IL).
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Résultats

1. Description des patients hospitalisés

Entre le 1°" mai et le 31 octobre 2018, 150 patients ont été hospitalisés dans cette unité du péle de
réanimation du CHRU de Lille. Deux patients ont été exclus parce gqu’ils étaient mineurs. Parmi les 148
patients inclus, 45 ont fait I'objet d’une LT ou d’un AT. Les caractéristiques de ces patients sont

regroupées dans les tableaux 1 et 2.

Total patients Patients avec Patients sans
(n=148) LAT (n=45) | LAT (n=103)

Age en année 57 [43-68] 64 [48-71] 53 [42-64]
Sexe = Homme 101 (68%) 32 (71%) 69 (67%)
IGS2 54,8 +/- 18 64,6 +/- 16 50,5 +/- 17
Durée d’hospitalisation en jours 8 [5-15] 7 [5-16] 8 [5-14]
Présence d'une personne de confiance 13 (8,8%) 9 (20%) 4 (4%)
Présence de directives anticipées 3 (2%) 0 (0%) 3 (3%)
Survie 99 (67%) 7 (16%) 92 (89%)

Tableau 1: Caractéristiques des patients
Les résultats sont exprimés en nombre (%) pour les variables qualitatives et en médiane IQR
ou en moyenne ecart-types pour les variables quantitatives. IGS Il : indice de gravité simplifié

Parmi les 3 patients qui avaient des DA, 1 est décédé dans I'unité, les 2 autres sont décédés apres leur

sortie, soit a domicile 6 semaines apreés, soit a I’'hdpital 4 mois aprés sa sortie du service de réanimation.

Patients avec LAT (45)

Arrét de traitement 33 (73%)

Au moins une pathologie chronique 32 (71%)
Nombre de pathologies chroniques 3[1-5]
Autonomie pré-admission OMS score 1[0-2]
Capacité a exprimer ses souhaits 11 (24,5%)
Consultant extérieur 21 (46%)
Implication Médecin traitant 0 (0%)
Implication spécialiste 15 (33%)

Tableau 2: Caractéristiques des patients ayant fait I'objet d'une LAT
Les résultats sont exprimés en nombre (%) pour les variables qualitatives
et en médiane IQR ou en moyenne ecart-types pour les variables quantitatives
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Trente-huit des 49 déces faisaient suite a une décision de LAT. Les LAT n’étaient pas établies
avant l'arrivée en réanimation. Ces patients étaient plus agés, avaient un score OMS plus élevé
(Annexe 6), un plus grand nombre de pathologies chroniques et un score 1GS2 plus élevé a leur
arrivée. Aucun patient avec une décision de LAT durant son hospitalisation en réanimation n’avait
rédigé de DA, 20% avaient désigné une PC. Un médecin spécialiste a été sollicité seulement dans

le tiers des décisions de fin de vie (DFV) et le médecin traitant ne I'a jamais été.

2. Description des médecins interrogés :

Les MT exercaient depuis 25 [18-34] ans. Les spécialistes exercaient en moyenne depuis 15 (+/-11)

ans.

Le tableau 3 présente le nombre de spécialistes ayant répondu par discipline.

Total spécialistes interrogés n=81

Spécialité Spécialité
Cardiologie 13 (16%) MPR 4 (5%)
chirurgies 7 (9%) Néphrologie 4 (5%)

Endocrinologie 1(1%) Neurologie 8 (10%)
Gastroentérologie| 6 (7%) Oncologie 5(6%)
Hématologie 8(10%) [Pneumologie| 16 (20%)
Infectiologie 2 (2%) Psychiatrie 7 (9%)
Tableau 3: nombre de répondant par spécialité
MPR: médecine physique et réadaptation
Chirurgies: toutes les spécialités chirurgicales confondues

Le tableau 4 présente le lieu d’exercice des médecins spécialistes.

Mode d'exercice n=81
Cabinet de ville | 11 (14%)
CHG ou clinique | 34 (42%)
CHU 36 (44%)
Tableau 4: mode d'exercice des spécialistes
CHG: centre hospitalier général, CHU:centre hospitalouniversitaire

20



3. Connaissances, pratiques et souhaits des médecins interrogés.

a. Réponses des MT :

Au sein des 148 dossiers médicaux étudiés nous disposions de 134 MT différents. 114 ont répondu,

soit un taux de participation de 85% (Figure 2).

Figure 2 : Organigramme de la participation des MT au premier questionnaire

Les résultats sont regroupés dans le tableau 5.
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b. Médecins spécialistes :

Parmi les 148 dossiers médicaux étudiés, il y avait 107 médecins spécialistes suivant les patients au

long cours. Quatre-vingt-un ont répondu. Soit un taux de participation de 76% (Figure 3).

Figure 3 : Organigramme de la participation des spécialistes au premier questionnaire

Les résultats sont regroupés dans le tableau 6.

23



24

sanlrelenb sajqerten sa| anod (@4) 34quiou Ua sawiIdxa JUOS Sie}Nsad sa

adreur|diosipran|d UOIILII8OUOD AP UOIUNAJ 1dDY ‘UBIIRJ]} UIDSpPaW: | [N UsWaliel ap uonenwl| 17
‘sagd 101U SBAIDBAIP [y JUsWaMRI] Bp 194Je 11V

alreuuonsanb Jaiwaad ne saysijerdads suldapaw sep sasuoday 19 nesjgel

(969°99) G (%zg) 9z | nbie 81xa1u02 un suep saa1dgidde xnaiw JUOS SIA 3P Ul B]  SBAIIe|a] SUOISIIFP S8] anb snoA-zasuad (GT
(%8'6) 8 (9%T06) £L ¢ Sluanled SOA J8AR BIA ap Ul B] ap uonsanb e| Jepioge Jnod awinbg| SNOA-z81uss SNoA (¥T
(%6'v) v (9%56) 2. {, UTO9PQWI UOS 99AR JIA 9P UlJ B[ op 3ans 9] 19pIoqe,p juaned ne jusntedde [1,nb snoa-zosuog (¢
(%8'6) 8 (9%T'06) € ¢, syuaned SOA 09A® 1A 9p Iy B[ Op Jalns 9] 1opIoqge, p Jusntedde snoa [1,nb snoa-zasuog (71
(9%6'TY) ¥ (%L'98) 9t ¢ 1% No |7 8un aded us a4318w Juswiwod anbijeid us snoA-zanes (TT
(%g'82) €2 (969'T2) 85 {, 9T10JR[NqUIB SUIDIPIW US NI 21)9 J[[9-1nad Iy NO [T 9P AIAND ud dstu [ snoa saxde q (0]
(%v'€2) 6T (%5'92) 29 1/ 19 17 J3U8 UOIIOUIISIP B] SNOA-S3)eS (€
UON (o)
(%6'%) ¥ (%'ry) 9¢ (9%6'97) 8¢ (wl'e) € ¢ Sluaited sap alA ap Ul) ] & 8AITe[a) UONe|SIBY| B 8111euU0d SnoA-zawnsT (6
ualg usliq 101nid [eIN UoN
(%L€) € (%cz22) 81 (%z'8g) TE (%1'39) €5 (%¥2) ¢ TjuoAnos sn[d o] JIE}9,0 UOISIOop op odA] 00 ¢ odionied elop ZOAE SNOA 1S (8
dDY ainy | a16ojoauo-oreway,p 4Oy [uonewiuess us uonesijendsoy ug[ QDI uonesijendsoy U3 [uolreynsuod ug
(%8'6) 8 (%L.'6T) 9T (%z¢) 92 (%1'22) 22 (%1'TT) 6 ¢ LV 9P UOISIdPp oun, p s10] d[eIZ9[[0d uolssnosip ef & odionaed elop snoa-zoay (L
(%9'8) £ (%8'7T) 2T (%z'z2) 8T (%5'7€) 82 (%L'6T) 9T ¢ LV.P UOISIO9P dun, p SAGEHIUL| € 939 BOp SN0A-ZoAy (9
(%€'zT) 0T (%e'ze) 81 (%5'6€) 2€ (%971) €1 (%8'6) 8 ¢ LT @p UOISIO9P aun, p SI0] o[e139[[0d uoissnosip ef & odroned efop snoA-zoay (g
(%1'T1) 6 (%€'82) €2 (%ze) 92 (%z'L7) ¥T (%1'TT) 6 & L1 9P UOISIOOP oun, p dANENIUL[ € 939 Blop SN0A-zoAy (1
(wl'e) € (%4'8T) GT (%z'cz) 8T (%z'zz) 81 (%e'ee) L2 ¢ UOIE)NSUOD UD (] 3P SOUASIXD | SNOA-ZIYAIYIY (T
(%L'e) € (%T1'TT) 6 (%L.'6T) 9T (%8'7T) 2T (%9'08) TV ¢ V0 SOp UONBIOQE[D | 9P SAIEDIUL | € 919 Blop SN0A-zoAy (]
JUBANOS Sl JU9ANOS JUBW3JBUUOISEIdO Juswaley siewrer T8=U 9[e30} Uonejndod




La réponse « occasionnellement » n’apporte que peu d’information quant aux pratiques des
médecins tant son interprétation est subjective. Néanmoins elle permet de ne pas forcer le répondant
a se situer dans un « extréme » qui ne correspondrait pas a sa pratique. Ainsi les autres réponses
reflétent mieux les pratiques des médecins interrogés. Pour plus de clarté dans I'interprétation de nos
résultats nous avons regroupé les réponses. Elles sont présentées dans le tableau 7. Les colonnes
« rarement et jamais » indiquent une pratique peu courante, les colonnes « souvent et trés souvent »

indiquent une pratique courante.

La lecture des tableaux 5, 6 et 7 fait apparaitre plusieurs résultats.

Les DA et les LAT ne sont pas passées dans la pratigue courante :

Les réponses aux questions 1 et 2 concernant les DA montrent que cette pratique n’est pas courante,
tout comme le tableau 7 fait apparaitre que les LAT ne sont pas non plus passées dans la pratique
courante.

Méconnaissance du cadre législatif :

Les réponses aux questions 3, 9, 10 et 11 mettent en évidence une mauvaise connaissance des
possibilités qu’offre la loi. Un grand nombre de médecin ne fait pas la différence entre LT et AT. Une
majorité des MT et 42% des médecins spécialistes ne savent pas comment mettre en ceuvre une LAT
et la majorité des deux échantillons estime ne pas connaitre ou mal connaitre la loi.

Une volonté de s’impliquer dans les DFV :

Les questions 12 et 14 montrent que plus de 90% des deux effectifs souhaite s'impliquer et se sent
|égitime pour le faire. Et la question 15 montre que 60% des deux effectifs considére le contexte aigu

comme non propice a la prise de DFV. Ce qui contraste avec les pratiques décrites.
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4. Implication et perception de cette décision par les MT de patients ayant

fait 'objet d’une LAT.

Parmi les 45 patients ayant fait I'objet d’'une LAT, 5 n’avaient pas de MT. Des 40 MT interrogeables,
1 MT n’a pas souhaité participer a I'étude, 2 n’ont pas répondu au questionnaire par erreur. Le taux
de participation était donc de 92,5% pour le second questionnaire.

Les résultats sont regroupés dans le tableau 8.

27



(%) 24quiou U3 SaWILIAX3 JUOS SIDINSIJ SIT
JUBWAIIDIY 3P UOIIDIWI 21T DUBWSIDIY 3P 194ID 2|V
aJleuuonsanb awaIxnap ne sjuejjes} sUP3IPIW sap sasuodal :g neajqel

(%€) 1| (%0)0 |(%0) 0| (%S)C |(%98) €| ¢ pI02de,p sed zal1p,u SNOA 3||anbe|d3A. |/ NO |7 9P UOISIDIP SUN B 9IU0JJUOD 919 SNOA-ZIAE S104 P UdIqUIO) (0T
0C< |OceTIT|0TE9| SET 0
(%91) LT | (%61) 8T | ¢uolspap 91192 JuBLIOUOD 381302 UOISSNISIP | e Jed aipuald 911eynos snoA-zaline /T uolsanb ej e uou IS (6T
(%€) T |(%S6)S€ $UOISID9p 31130 23/ PJOJIE,P SNOA-S313 LIoL31s0d v (8T
(%£6)9g| (%€)T ¢1V,p NO |7 3p UoISIP e nod 31083U0D 319 SNOA-ZIAY (/T
(%6t7) ST | (%1S) 6T ¢ Jualled aJ10A 9p uolleWIURYI UD UOollesi|e3ldsoy,| 9p SUlos sou Jed SwJiojul 939 SNOA-Z3IAY (9T
UON Ino /€=U

28



5. Analyse des commentaires recueillis :

Les problématiques soulevées par les MT et par les médecins spécialistes étaient différentes, nous les

présentons donc au sein de deux paragraphes distincts.

a. Commentaires des MT :

Parmi les 134 MT interrogés, 48 ont prolongé I'entretien téléphonique en exprimant un ou
plusieurs points de vue concernant le sujet de notre étude. Ces points de vue ont été regroupés par
thématique avec entre parenthése le nombre de commentaires sur le sujet.

Des difficultés pratiques a la gestion d’une fin de vie en ambulatoire étaient fréquemment
rapportées. On notait le manque de temps (4), le sentiment d’étre isolé (6), le probleme du manque
de collégialité (5), la difficulté d’accés aux réseaux de soin palliatif en ambulatoire (7) et un probleme
de continuité de soins en hospitalisation a domicile pour une fin de vie du fait du changement
guotidien des équipes soignantes aboutissant a une prise en charge moins humaine de la fin de vie (2).
Les médecins proposaient de valoriser financierement les consultations dédiées a la fin de vie (1) et de
créer une « hotline » éthique médicale pour discuter dossiers complexes (2).

Le mauvais lien entre la médecine de ville et la médecine hospitaliére était souvent mis en avant
(11). Ainsi les médecins rapportaient la crainte du « jusqu’au-boutisme » hospitalier en fin de vie (2),
la frustration de perdre complétement la main sur la prise en charge de patients qu’ils suivent de
longue date (5). lls décrivaient des courriers d’hospitalisation arrivant trop tard (4) ce qui les met en
défaut aupres des familles des patients tres en demande d’informations a la sortie d’une
hospitalisation (6). Le MT fait le lien avec la famille qui souvent ne comprend pas la prise en charge
hospitaliére. Enfin un médecin considérait que les médecins hospitaliers n’assumaient pas les décisions
de LAT. Il était proposé par un médecin de convier les MT aux réunions de concertation
pluridisciplinaires (RCP) afin d’améliorer le lien ville hépital.

Une méconnaissance du cadre législatif ainsi qu’une interprétation personnelle de la loi étaient
relevées de multiples fois. En effet la notion de collégialité était souvent comprise au sens de
concertation avec la famille et non avec un confrere (7), la formation médicale insuffisante sur cette
thématique était soulevée 6 fois. Deux médecins considéraient la loi comme « non adéquate » c’est-
a-dire difficile a mettre en pratique. Deux médecins évoquaient la proximité avec la Belgiqgue comme
une solution pour les problemes de fin de vie. Et un médecin déplorait le manque de communication
sur la loi. Une solution proposée a cette méconnaissance de la loi était la demande de formation
médicale continue sur le sujet (3).

L'implication émotionnelle était fréquemment mise en avant comme frein a la participation aux

décisions de fin de vie. Un médecin racontait le vécu douloureux d’une hospitalisation en réanimation
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d’un patient suivi de longue date. Deux disaient ne pas souhaiter prendre part a ce type de décision.
Deux médecins expliquaient la difficulté d’apprendre le décés d’un patient par courrier interposé. Enfin
cing médecins trouvaient qu’il était émotionnellement difficile d’aborder la fin de vie avec un patient
auquel ils se sentent liés.

Il'y avait aussi des commentaires positifs qui prenaient le contre-pied des problémes soulevés plus
haut. Neuf médecins décrivaient un accés aux soins palliatifs tres facile en ambulatoire, un médecin
rapportait une excellente formation des jeunes en la matiére et un souhaitait vivement s’impliquer

dans ces décisions.

Nous rapportons ici quelques citations marquantes extraites de nos entretiens téléphoniques avec
les MT :

-« J'ai été dévasté par le déces de ce patient. » « je suis plus proche d’eux que de certains
membres de ma famille. »

-« L’hospitalisation en fin de vie n’est jamais au bénéfice du patient. Le patient ne veut jamais
et c’est toujours pour la famille ou par manque de temps pour une prise en charge
ambulatoire. »

-« J'ai appris le décées de M. X a la boulangerie de mon village sur un faire-part de déces... »

-« La fin de vie a domicile c’est trés chronophage ! Il y a 30 ans on pouvait s’appuyer sur les
familles, maintenant plus personne n’a le temps. »

b. Commentaires des médecins spécialistes :

Parmi les 81 médecins interrogés, 16 ont prolongé I'entretien téléphonique en exprimant un ou
plusieurs points de vue concernant le sujet de notre étude.

Il existait des facteurs limitants liés aux médecins, trois rapportaient une difficulté personnelle a
aborder la fin de vie et trois éprouvaient une difficulté a aborder le pronostic et I’évolution attendue
de la maladie. Deux étaient en demande de formation.

Il existait des facteurs liés a la pathologie elle-méme. Il est plus complexe d’établir un pronostic
dans les insuffisances d’organe chronique que dans les pathologies cancéreuses. Il devient donc
difficile de déterminer un statut réanimatoire (3). Un médecin hospitalier était en demande de
réunions hebdomadaires entre les réanimateurs et les spécialistes d’organes pour déterminer le projet
de prise en charge.

Il y avait de plus des obstacles liés aux attentes (supposées) des patients. Trois médecins
considéraient que I"hospitalisation en réanimation fait cheminer le patient et trois postulaient que les
patients ne veulent pas participer a une discussion sur la fin de vie lors des consultations (ils cherchent
de I'espoir).

Enfin des problématiques organisationnelles étaient soulevées. Le manque de temps a I’h6pital

pour aborder sujet (2), le format des consultations hospitaliéres pas adapté (2). Un médecin hospitalier
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mettait en avant le manque de collaboration avec la réanimation. Il était proposé d’établir
systématiquement une fiche avec le statut réanimatoire pour chaque patient passant une nuit a

I"hépital (1).

Nous rapportons ici quelques citations marquantes extraites de nos entretiens téléphoniques :

- Médecin hospitalier impliqué dans I'éthique : « les médecins ont peur d’aborder le sujet de la
mort »

-« La collégialité est une fausse sécurité car elle est exercée entre médecins qui travaillent
habituellement ensemble et ont les mémes pratiques. Souvent les limitations sont posées sans
connaissance des thérapeutiques de support qu’on peut encore proposer aux patients »

-« Encharge d’insuffisants respiratoires chroniques sévéres et de cancérologie je pense que c’est
notre pain quotidien. Charge a chacun de trouver le temps pour le faire. »
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Discussion

Il convient de ne pas faire I'amalgame entre le déces et la fin de vie. Le premier s’inscrit dans une

temporalité courte, la seconde peut durer plusieurs mois ou années (15).

1. Interprétation des résultats de notre étude :

Nos résultats mettent en lumiére une méconnaissance du cadre législatif. Plus de la moitié des
médecins interrogés connait mal ou pas la loi Léonetti-Claeys et respectivement 16,7% et 23,5% des
MT et des spécialistes ne font pas la distinction entre LT et AT. Ces données confirment dix ans plus
tard celles d’'une étude dédiée a I’évaluation de la connaissance de la loi conduite en Isere en 2009
(16). On constate une faible implication des médecins dans les DFV. La grande majorité des médecins
ne se préoccupe jamais ou rarement des DA alors méme que la loi impose a tous les médecins de les
rechercher (17). Les LAT ne sont pas une pratique courante. Soixante-trois pourcents des MT et 42%
des spécialistes ne savent pas comment mettre en place une LT ou un AT. Cela contraste avec le souhait
des médecins de s’impliquer dans les DFV. L’équipe de réanimation n’a pas impliqué les MT dans les
DFV et a fait appel a un intervenant extérieur dans seulement un tiers des cas. Fort heureusement, les
MT interrogés étaient en accord avec ces décisions a posteriori. Nos résultats corroborent ceux
d’autres études sur le manque d’implication des MT dans les DFV que ce soit en réanimation ou dans

les services hospitaliers (18,19).

2. Comparaison de nos résultats aux données de la littérature :

Il nexiste a notre connaissance aucune étude d’envergure dans la littérature d’origine francaise
ou étrangere interrogeant les médecins sur leurs pratiques en matiére de fin de vie. On trouve des
theses d’exercice en médecine décrivant les pratiques des MT (20-24) et des études menées par des
instituts de sondage (2) ou des études nationales mais dont le champ d’application est restreint a une
pathologie ou une spécialité médicale (25) .

S’il n’existe pas de littérature dédiée, on peut tout de méme approcher les pratiques médicales en
matiere de DFV dans des études consacrées a des pathologies bien définies. L’article de Harrington et
coll (26) illustre les pratiques maximalistes en oncologie a travers I'exemple du parcours de soin d’un
patient atteint d’'un cancer bronchique. La difficulté a aborder les questions de fin de vie en contexte

oncologique sont bien retranscrites dans la littérature(27-30).
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La fin de vie des patients souffrant d’insuffisance respiratoire chronique liée a la BPCO a fait I'objet
de nombreuses études depuis la fin des années 1990. Ces patients ont une qualité de vie altérée et
inférieure aux patients d’onco-pneumologie a pronostic équivalent, ils font trop souvent I'objet d’une
prise en charge curative en fin de vie, et dans la grande majorité des cas leur fin de vie n’est pas
anticipée (31-35). Ces pratiques n’ont pas évolué en France ou a I'étranger si on se réfere aux études
ultérieures a 2008 (25,31,34,36).

Tout comme la BPCO, la littérature sur la prise en charge de la fin de vie de I'insuffisant cardiaque
apparait a la fin des années 1990. Dés 2004, le constat de manque de connaissances sur la fin de vie
des insuffisants cardiaques et la nécessité d’améliorer leur prise en charge sont soulignés (37). Puis des
recommandations sur la prise en charge palliative apparaissent (38). Il semble pourtant que la situation
n’ait pas évolué ni a I'étranger (39) ni en France (40) depuis lors. Selon les études considérées la
proportion de patients ayant recu une information appropriée sur I'insuffisance cardiaque terminale
(évolution, pronostic, prise en charge de la fin de vie, possibilités de LT et ou AT, de DA) oscille entre 0
et 15% (41-43). Et ce alors qu’ils expriment en grande majorité le souhait d’étre mieux informés et

prendre part a ces décisions concernant la fin de leur vie (41).

3. Propositions et axes d’amélioration :

L'étude des commentaires lors de nos entretiens et la littérature sur la fin de vie permettent de
dégager des propositions afin d’améliorer I'anticipation de la fin de vie. Nous les avons groupées par
thématique commune.

La premiére regroupe des propositions impliquant une volonté institutionnelle. Valoriser
financierement les consultations dédiées a la fin de vie, travailler a la disponibilité et la visibilité des
services de soins palliatifs et des réseaux de soins palliatifs, mettre une « hotline » éthique a la
disposition des médecins de ville.

La seconde concerne la collégialité. Veiller a une bonne articulation entre I’'hopital et la ville,
par l'intermédiaire de courriers envoyés dans des délais raisonnables, de nouvelles téléphoniques,
d’invitation a assister aux RCP participe de la collégialité entre médecins de villes et médecins
hospitaliers. Le caractére protocolisé de rencontres entre les différents acteurs de soins a un rythme
régulier ol les cliniciens en charge des patients viennent discuter collégialement des DFV (44-46).
Cette mesure nous semble particulierement efficace pour améliorer nos pratiques.

La troisieme s’appuie sur des mesures concrétes comme formaliser une fiche indiquant le
statut réanimatoire dans le dossier médical pour chaque patient hospitalisé ne serait-ce qu’une nuit
ou s’appuyer sur des outils informatiques (47) ou la télémédecine (48) pour informer les patients et

leurs proches.
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Enfin il existe une demande forte de formation médicale continue en matiére de fin de vie et une

demande a ce que ces formations soient délivrées par des médecins sensibilisés a I'exercice de la
médecine générale (extrahospitalier). Au cours des études des professionnels de santé (médicaux et
paramédicaux), des modules dédiés a la fin de vie devraient exister. De plus nous pourrions former des
personnels médicaux et paramédicaux a I’animation d’ateliers sur la fin de vie (un peu a la maniére des

ateliers d’éducation thérapeutique) (49).

4. Forces et limites de notre étude :

La principale force de notre étude réside dans son originalité. Bien qu’il existe des articles de

qualité décrivant les quelques jours qui précedent la mort (4,9-11), la littérature francaise sur les
pratiques médicales en amont du décés en réanimation est pauvre. On peut approcher ces pratiques
par I’étude de la littérature internationale consacrée a la fin de vie pathologie par pathologie, spécialité
par spécialité. Il existe néanmoins des différences fondamentales entre les pays qui rendent incertaine
I’extrapolation de ces données sur la fin de vie des malades (culture, religion, systéme de soins, co(t
de la santé, législation ...). L'originalité de notre étude est de décrire les connaissances et les pratiques
en France sans considération pour une pathologie donnée ou une spécialité donnée. Or il nous semble
gue I"'amélioration de la prise en charge de la fin de vie passe essentiellement par un changement
culturel et qu’il convient de dresser un état des lieux des pratiques en France.
De plus il existait une bonne dispersion géographique au sein des départements du Nord et du Pas-de-
Calais, nous avons interrogé un large échantillon de médecins issus de disciplines diverses et avec une
ancienneté et un mode d’exercice différents. Pour toutes ces raisons nous pensons que nos résultats
sont extrapolables a une plus large population médicale frangaise.

Les biais de sélection ont été minimisés par le type de recrutement et par le recueil
essentiellement téléphonique. Les taux de participation aux questionnaires en témoignent. Il existe
probablement un biais de déclaration favorisé par la nature de notre questionnaire (réponses binaires
ne reflétant pas la complexité des pratiques). La réponse « occasionnellement » permettait de s’en
affranchir partiellement. Enfin il existait trés probablement un biais de mesure, I'ensemble des
informations n’étant pas toujours disponible dans les dossiers médicaux analysés.

Il s’agit d’'une étude monocentrique avec un nombre de patients limité. Il est donc nécessaire
de réaliser une étude de plus grande envergure et dans un second temps d’évaluer I'impact de
formations ou de réunions pluridisciplinaires éthiques sur les connaissances et les pratiques des

médecins suivant au long cours les patients amenés a étre hospitalisés en réanimation.
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Conclusion :

Notre étude refléte les pratiques médicales en matiére de fin de vie en France. Pas uniquement
en ce qui concerne les derniers instants de la vie mais plut6t I'anticipation de celle-ci. Nous constatons
une méconnaissance du cadre législatif et une faible implication des médecins dans la fin de vie des
malades qu'’ils suivent au long cours. Les possibilités offertes par la loi Léonetti-Claeys (DA, PC, LT, AT)
ne sont pas encore suffisamment connues par tous les médecins. Il est important d’informer le grand
public, d’inciter a la rédaction des DA et a la désignation d’'une PC par l'intermédiaire de campagnes
de communication. Il est de plus nécessaire de faire évoluer nos pratiques. Passer d’une logique
curative vers une logique d’accompagnement est un bouleversement dans notre approche de la fin de
vie. Notre étude met en lumiere des freins a I'anticipation de la fin de vie et propose des axes
d’amélioration via une volonté institutionnelle, une plus grande collégialité, une formation dédiée et
'usage de nouveaux outils (télémédecine, internet, ...). Mieux dessiner les contours des pratiques
médicales francaises en matiere de fin de vie permettra de trouver des pistes pour ancrer 'anticipation

de lafin de lavie dans nos pratiques et par la d’améliorer la qualité de 'accompagnement vers le déceés.
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Annexes

Annexe 1 : Loi Léonetti Claeys :

Article R4127-37-1 : DIRECTIVES ANTICIPEES(Créé par Décret n°2016-1066 du 3 ao(t 2016 - art. 3)
l.-Lorsque le patient est hors d'état d'exprimer sa volonté, le médecin en charge du patient est tenu de respecter
la volonté exprimée par celui-ci dans des directives anticipées, excepté dans les cas prévus aux Il et lll du présent
article.

Il.-En cas d'urgence vitale, I'application des directives anticipées ne s'impose pas pendant le temps nécessaire a
I'évaluation compléete de la situation médicale.

IIl.-Si le médecin en charge du patient juge les directives anticipées manifestement inappropriées ou non
conformes a la situation médicale, le refus de les appliquer ne peut étre décidé qu'a l'issue de la procédure
collégiale prévue a l'article L. 1111-11. Pour ce faire, le médecin recueille I'avis des membres présents de I'équipe
de soins, si elle existe, et celui d'au moins un médecin, appelé en qualité de consultant, avec lequel il n'existe
aucun lien de nature hiérarchique. Il peut recueillir auprés de la personne de confiance ou, a défaut, de la famille
ou de I'un des proches le témoignage de la volonté exprimée par le patient.

IV.-En cas de refus d'application des directives anticipées, la décision est motivée. Les témoignages et avis
recueillis ainsi que les motifs de la décision sont inscrits dans le dossier du patient. La personne de confiance, ou,
a défaut, la famille ou I'un des proches du patient est informé de la décision de refus d'application des directives
anticipées.

NB : Article L1111-11(Modifié par LOI n°2016-87 du 2 février 2016 - art. 8)

Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas ol elle serait un jour hors d'état
d'exprimer sa volonté. Ces directives anticipées expriment la volonté de la personne relative a sa fin de vie en ce
qui concerne les conditions de la poursuite, de la limitation, de I'arrét ou du refus de traitement ou d'acte
médicaux. A tout moment et par tout moyen, elles sont révisables et révocables. Elles peuvent étre rédigées
conformément a un modéle dont le contenu est fixé par décret en Conseil d'Etat pris aprés avis de la Haute
Autorité de santé. Ce modele prévoit la situation de la personne selon qu'elle se sait ou non atteinte d'une
affection grave au moment ou elle les rédige. Les directives anticipées s'imposent au médecin pour toute décision
d'investigation, d'intervention ou de traitement, sauf en cas d'urgence vitale pendant le temps nécessaire a une
évaluation complete de la situation et lorsque les directives anticipées apparaissent manifestement inappropriées
ou non conformes a la situation médicale. La décision de refus d'application des directives anticipées, jugées par
le médecin manifestement inappropriées ou non conformes a la situation médicale du patient, est prise a l'issue
d'une procédure collégiale définie par voie réglementaire et est inscrite au dossier médical. Elle est portée a la
connaissance de la personne de confiance désignée par le patient ou, a défaut, de la famille ou des proches. Le

meédecin traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions de rédaction de directives anticipées.
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https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexteArticle.do;jsessionid=F6773F05AF9442D70AF976F8B85BD3C7.tpdila09v_2?cidTexte=JORFTEXT000032967551&idArticle=LEGIARTI000032969645&dateTexte=20160809&categorieLien=id#LEGIARTI000032969645
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https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000006685791&dateTexte=&categorieLien=cid
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https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexteArticle.do;jsessionid=F6773F05AF9442D70AF976F8B85BD3C7.tpdila09v_2?cidTexte=JORFTEXT000031970253&idArticle=LEGIARTI000031971134&dateTexte=20160809&categorieLien=id#LEGIARTI000031971134
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexteArticle.do;jsessionid=F6773F05AF9442D70AF976F8B85BD3C7.tpdila09v_2?cidTexte=JORFTEXT000031970253&idArticle=LEGIARTI000031971134&dateTexte=20160809&categorieLien=id#LEGIARTI000031971134

Article R1111-17 : DIRECTIVES ANTICIPEES 2 (Modifié par Décret n°2016-1067 du 3 ao(t 2016 - art. 1
)

Les directives anticipées mentionnées a l'article L. 1111-11 s'entendent d'un document écrit, daté et signé par
leur auteur, majeur, diment identifié par l'indication de ses noms, prénom, date et lieu de naissance.

Les directives anticipées peuvent étre, a tout moment, soit révisées, soit révoquées. Elles sont révisées selon les
mémes modalités que celles prévues au premier alinéa pour leur élaboration. En présence de plusieurs écrits
répondant aux conditions de validité, le document le plus récent I'emporte.

NB : Article L1111-6 ( Modifié par LOI n°2016-87 du 2 février 2016 - art. 9)

Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut étre un parent, un proche ou le
meédecin traitant et qui sera consultée au cas ol elle-méme serait hors d'état d'exprimer sa volonté et de recevoir
l'information nécessaire a cette fin. Elle rend compte de la volonté de la personne. Son témoignage prévaut sur
tout autre témoignage. Cette désignation est faite par écrit et cosignée par la personne désignée. Elle est révisable
et révocable a tout moment. Si le patient le souhaite, la personne de confiance I'accompagne dans ses démarches
et assiste aux entretiens médicaux afin de l'aider dans ses décisions. Lors de toute hospitalisation dans un
établissement de santé, il est proposé au patient de désigner une personne de confiance dans les conditions
prévues au présent article. Cette désignation est valable pour la durée de I'hospitalisation, @ moins que le patient
n'en dispose autrement. Dans le cadre du suivi de son patient, le médecin traitant s'assure que celui-ci est informé
de la possibilité de désigner une personne de confiance et, le cas échéant, l'invite a procéder a une telle

désignation.

Article R1111-20 : RECHERCHE OBLIGATOIRE DES DIRECTIVES ANTICIPEES (Modifié par Décret
n°2016-1067 du 3 ao(t 2016 - art. 4)

Lorsqu'il envisage de prendre une décision de limitation ou d'arrét de traitement en application de l'article L.
1111-4, et a moins que les directives anticipées ne figurent déja dans le dossier en sa possession, le médecin
interroge le dossier médical partagé. A défaut de directives anticipées conservées ou enregistrées dans le dossier
médical ou le dossier médical partagé, il recherche I'existence et le lieu de conservation des directives anticipées
aupres de la personne de confiance, aupres de la famille ou des proches, ou, le cas échéant, aupres du médecin

traitant de la personne malade ou du médecin qui lui a adressé cette personne.

Article R4127-37 : OBLIGATION DE SOULAGEMENT DE LA SOUFFRANCE — NON OBSTINATION
DERAISONABLE (Modifié par Décret n°2016-1066 du 3 aolt 2016 - art. 2)

En toutes circonstances, le médecin doit s'efforcer de soulager les souffrances du malade par des moyens
appropriés a son état et l'assister moralement. Il doit s'abstenir de toute obstination déraisonnable et peut
renoncer a entreprendre ou poursuivre des traitements qui apparaissent inutiles, disproportionnés ou qui n'ont

d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie.
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Article R4127-37-2 : LATA — PROCEDURE COLLEGIALE (Créé par Décret n°2016-1066 du 3 ao(it 2016 -
art. 3)

I.-La décision de limitation ou d'arrét de traitement respecte la volonté du patient antérieurement exprimée dans
des directives anticipées. Lorsque le patient est hors d'état d'exprimer sa volonté et en I'absence de directives
anticipées, la décision de limiter ou d'arréter les traitements dispensés, au titre du refus d'une obstination
déraisonnable, ne peut étre prise qu'a l'issue de la procédure collégiale prévue a l'article L. 1110-5-1 et apres
gu'a été recueilli aupres de la personne de confiance ou, a défaut, aupres de la famille ou de I'un des proches le
témoignage de la volonté exprimée par le patient.

Il.-Le médecin en charge du patient peut engager la procédure collégiale de sa propre initiative. Il est tenu de le
faire a la demande de la personne de confiance, ou, a défaut, de la famille ou de I'un des proches. La personne
de confiance ou, a défaut, la famille ou I'un des proches est informé, des qu'elle a été prise, de la décision de
mettre en ceuvre la procédure collégiale.

lll.-La décision de limitation ou d'arrét de traitement est prise par le médecin en charge du patient a l'issue de la
procédure collégiale. Cette procédure collégiale prend la forme d'une concertation avec les membres présents
de I'équipe de soins, si elle existe, et de I'avis motivé d'au moins un médecin, appelé en qualité de consultant. Il
ne doit exister aucun lien de nature hiérarchique entre le médecin en charge du patient et le consultant. L'avis
motivé d'un deuxiéme consultant est recueilli par ces médecins si I'un d'eux I'estime utile.

NB : Article L1110-5-1(Créé par LOI n°2016-87 du 2 février 2016 - art. 2)

Les actes mentionnés a l'article L. 1110-5 ne doivent pas étre mis en ceuvre ou poursuivis lorsqu'ils résultent d'une
obstination déraisonnable. Lorsqu'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou lorsqu'ils n'ont d'autre effet que
le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent étre suspendus ou ne pas étre entrepris, conformément a la volonté
du patient et, si ce dernier est hors d'état d'exprimer sa volonté, a l'issue d'une procédure collégiale définie par
voie réglementaire. La nutrition et I'hydratation artificielles constituent des traitements qui peuvent étre arrétés
conformément au premier alinéa du présent article. Lorsque les actes mentionnés aux deux premiers alinéas du
présent article sont suspendus ou ne sont pas entrepris, le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure

la qualité de sa vie en dispensant les soins palliatifs mentionnés a l'article L. 1110-10.

Article R4127-37-3 : SEDATION PROFONDE ET CONTINUE (Créé par Décret n°2016-1066 du 3 aolit
2016 - art. 3)

I.-A la demande du patient, dans les situations prévues aux 1° et 2° de I'article L. 1110-5-2, il est recouru a une
sédation profonde et continue provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu'au déces, associée
a une analgésie et a I'arrét de I'ensemble des traitements de maintien en vie, a I'issue d'une procédure collégiale,
telle que définie au Ill de I'article R. 4127-37-2, dont I'objet est de vérifier que les conditions prévues par la loi
sont remplies. Le recours, a la demande du patient, a une sédation profonde et continue telle que définie au
premier alinéa, ou son refus, est motivé. Les motifs du recours ou non a cette sédation sont inscrits dans le
dossier du patient, qui en est informé.

Il.-Lorsque le patient est hors d'état d'exprimer sa volonté et qu'un arrét de traitement de maintien en vie a été

décidé au titre du refus de I'obstination déraisonnable, en application des articles L. 1110-5-1, L. 1110-5-2 et L.
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1111-4 et dans les conditions prévues au présent article, le médecin en charge du patient, méme si la souffrance
de celui-ci ne peut pas étre évaluée du fait de son état cérébral, met en ceuvre une sédation profonde et continue
provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu'au déces, associée a une analgésie, excepté si le
patient s'y était opposé dans ses directives anticipées. Le recours a une sédation profonde et continue, ainsi
définie, doit, en I'absence de volonté contraire exprimée par le patient dans ses directives anticipées, étre décidé
dans le cadre de la procédure collégiale prévue a I'article R. 4127-37-2. En |'absence de directives anticipées, le
médecin en charge du patient recueille aupreés de la personne de confiance ou, a défaut, auprés de la famille ou
de I'un des proches, le témoignage de la volonté exprimée par le patient. Le recours a une sédation profonde et
continue est motivé. La volonté du patient exprimée dans les directives anticipées ou, en I'absence de celles-ci,
le témoignage de la personne de confiance, ou, a défaut, de la famille ou de I'un des proches de la volonté
exprimée par le patient, les avis recueillis et les motifs de la décision sont inscrits dans le dossier du patient. La
personne de confiance, ou, a défaut, la famille, ou I'un des proches du patient est informé des motifs du recours
a la sédation profonde et continue.

NB : Article L1110-5Erreur ! Signet non défini.(Créé par LOI n°2016-87 du 2 février 2016 - art42

A la demande du patient d'éviter toute souffrance et de ne pas subir d'obstination déraisonnable, une sédation
profonde et continue provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu'au décés, associée a une
analgésie et a l'arrét de I'ensemble des traitements de maintien en vie, est mise en ceuvre dans les cas suivants :
1° Lorsque le patient atteint d'une affection grave et incurable et dont le pronostic vital est engagé a court terme
présente une souffrance réfractaire aux traitements ; 2° Lorsque la décision du patient atteint d'une affection
grave et incurable d'arréter un traitement engage son pronostic vital a court terme et est susceptible d'entrainer
une souffrance insupportable. Lorsque le patient ne peut pas exprimer sa volonté et, au titre du refus de
l'obstination déraisonnable mentionnée a l'article L. 1110-5-1, dans le cas ol le médecin arréte un traitement de
maintien en vie, celui-ci applique une sédation profonde et continue provoquant une altération de la conscience
maintenue jusqu'au déces, associée a une analgésie. La sédation profonde et continue associée a une analgésie
prévue au présent article est mise en ceuvre selon la procédure collégiale définie par voie réglementaire qui
permet a I'équipe soignante de vérifier préalablement que les conditions d'application prévues aux alinéas
précédents sont remplies. A la demande du patient, la sédation profonde et continue peut étre mise en ceuvre a
son domicile, dans un établissement de santé ou un établissement mentionné au 6° du | de I'article L. 312-1 du

code de I'action sociale et des familles. L'ensemble de la procédure suivie est inscrite au dossier médical du patient.

Article R4127-37-4 : DEVOIR D’ACCOMPAGNEMENT (Créé par Décret n°2016-1066 du 3 ao(it 2016 -
art.3)

Le médecin accompagne la personne selon les principes et dans les conditions énoncés a l'article R. 4127-38. Il
veille également a ce que I'entourage du patient soit informé de la situation et regoive le soutien nécessaire.
NB : Article R4127-38

Le médecin doit accompagner le mourant jusqu'a ses derniers moments, assurer par des soins et mesures
appropriés la qualité d'une vie qui prend fin, sauvegarder la dignité du malade et réconforter son entourage.

Il n'a pas le droit de provoquer délibérément la mort.
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Annexe 2 : guide d’aide a la rédaction des DA facilement trouvable sur internet

E,
= 4

Liberté Ifgalité « Fraternité

REPUBLIQUE FRANCAISE

Directives anticipées

Jexprime par écrit mes volontés pour ma fin de vie.

1
Présentation’

Des directives anticipées, pour quoi faire ?

Toute personne majeure peut rédiger ses « directives anticipées » concernant sa fin de vie. C'est une possibilité
qui vous est donnée. Il s’agit pour vous d’exprimer vos volontés par écrit sur les décisions médicales a prendre
lorsque vous serez en fin de vie, sur les traitements ou actes médicaux qui seront ou ne seront pas engagés,
limités ou arrétés. La fin de vie peut arriver aprés un accident ou a l'issue d’'une maladie grave. Dans ces
circonstances, vous serez peut-étre dans l'incapacité de vous exprimer. Si vous avez rédigé des directives
anticipées, votre médecin et vos proches sauront quelles sont vos volontés, méme si vous ne pouvez plus vous
exprimer. Bien s(r, envisager a I'avance cette situation est difficile, voire angoissant. Mais il est important d’y
réfléchir.

Rédiger des directives anticipées n’est pas une obligation.

P Deux modeéles sont proposés, selon que vous é&tes actuellement bien portant ou atteint d’une grave maladie
Il n"est pas obligatoire de remplir tous les items du modele et de désigner une personne de confiance. Il est
possible de joindre d’autres pages si le document n’offre pas assez d’espace.

un modele A pour les personnes en fin de vie ou ayant une maladie grave

un modele B pour les personnes en bonne santé ou n’ayant pas de maladie grave.

L'utilisation d’un de ces modeéles n’est pas obligatoire. Mais elle vous est recommandée afin de vous aider a
exprimer clairement vos volontés.

P Est-il possible d’exprimer des souhaits ou des volontés autres que les volontés de nature médicale qui sont

mentionnées dans les modéles A et B ?

1Si vous souhaitez prendre connaissance des textes légaux a ce sujet, ils figurent aux articles L. 1111-11 et R. 1111-18 et
R.1111-19 du code de la santé publique. Ils sont accessibles sur le site internet : www.legifrance.gouv.fr

44



Oui et la fiche numéro 3 vous est proposée a cet effet. Mais sachez que la loi a prévu que seules vos volontés de
nature médicale constitueront des directives obligatoires pour les médecins qui s’occuperont de vous a la fin de
votre vie. Par conséquent, ce que vous écrirez dans la fiche numéro 3 pourra étre une information utile pour le
médecin, mais ce ne sera pas une directive au sens de la loi.

P Avec qui en parler ?

Vous pouvez en parler avec votre médecin pour qu’il vous conseille dans la rédaction de vos directives. Il pourra
vous aider a envisager les diverses situations qui peuvent se présenter en fin de vie. Il pourra vous expliquer les
traitements possibles, leur efficacité, leurs limites ou leurs désagréments. Cela pourra éclairer votre choix.
Vous pouvez aussi vous rendre sur le site de la Haute Autorité de Santé qui donne des informations et des conseils
pour rédiger vos directives anticipées : www.has-sante.fr .Vous pouvez également en parler avec votre personne
de confiance, personne qui est en mesure de témoigner de vos volontés, avec d’autres professionnels de santé,
avec des associations ou avec des proches en qui vous avez confiance.

P Le médecin devra-t-il respecter vos directives ?

Oui, c’est la loi : le médecin de méme que tout autre professionnel de santé devra respecter les volontés
exprimées dans vos directives anticipées, s'il arrive un jour que vous ne soyez plus en état de vous exprimer. Il
ne pourra passer outre vos directives que dans les cas exceptionnels prévus par la loi 2.

P Aprés avoir rédigé des directives, est-il possible de les modifier ?

Oui. Les directives anticipées sont valables sans limite de temps mais vous pourrez toujours, a tout moment, les
modifier dans le sens que vous souhaitez. En présence de plusieurs directives anticipées, le document le plus
récent fera foi.

P Ou conserver vos directives ?

Il est important qu’elles soient facilement accessibles.

Quel que soit votre choix, informez votre médecin et vos proches de leur existence et de leur lieu de
conservation. Ainsi, le jour venu, le médecin qui vous accompagnera lors de la fin de votre vie saura ou trouver
vos directives afin de les mettre en ceuvre. Si un « dossier médical partagé »3 a été créé a votre nom, il vous est
recommandé d’y faire enregistrer vos directives anticipées car elles seront ainsi aisément consultables en cas de
besoin. Parlez-en a votre médecin. Sivous ne disposez pas d’un « dossier médical partagé », vous pouvez confier
vos directives anticipées a votre médecin qui les conservera dans le dossier qu’il a constitué a votre nom. Dans
le cas ou vous seriez hospitalisé pour une maladie grave ou dans le cas ou vous seriez admis dans un
établissement pour personnes agées, vous pouvez confier vos directives a cet hopital ou a cet établissement. Il
les intégrera dans le dossier ouvert a votre nom. Enfin, vous pouvez également confier vos directives a votre «

personne de confiance », a un membre de votre famille ou a un proche. Vous pouvez aussi les conserver chez

2 La loi prévoit deux cas :

- Le cas d’urgence vitale. Le médecin peut alors ne pas mettre en ceuvre vos directives pendant le temps nécessaire a une
évaluation compléte de la situation

- Le cas ou les directives paraissent manifestement inappropriées ou non-conformes a votre situation médicale.

3 Le dossier médical partagé est un dossier numérisé qui peut étre créé, avec votre consentement, afin de recueillir les
informations médicales vous concernant. Si vous avez décidé de le créer, il est géré par I'assurance maladie. Pour plus de
précisions, parlez-en a votre médecin.
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vous et/ou avoir sur vous une indication du lieu de leur conservation. Dans le cas ol vous choisissez de conserver
vos directives dans votre « dossier médical partagé » ou dans un dossier médical, n’oubliez pas d’informer les
proches concernés (votre « personne de confiance » ou, dans le cas particulier prévu par la fiche 5 ci-apres, vos
témoins) que leurs noms et coordonnées personnelles y sont inscrits. De méme, si ces dossiers mentionnent
gu’une personne est détentrice de vos directives anticipées, n'oubliez pas de I'informer que ses noms et
coordonnées personnelles y sont inscrits. L’essentiel, répétons-le, est que vous informiez votre médecin et vos
proches que vous avez rédigé des directives anticipées en leur indiquant ou elles sont conservées. Ainsi vous
serez assuré que, lors de votre fin de vie, vos volontés seront respectées.

Bien entendu, dans tous les cas, méme si vous n’avez pas rédigé de directives anticipées, le médecin qui

s’occupera de vous lors de votre fin de vie aura le devoir de faire tout son possible pour vous éviter de souffrir.

2

Mon identité

NOM BT PrENOIMS & ..oooveo sttt sttt s
NE(E) 1€ & i - J OO OO

DOMICHIE(B) @ oottt sttt s

............................................................................................................................................................................ Si je bénéficie d’'une mesure de tutelle
au sens du Chapitre Il du titre XI du livre I du code civil :

- j’ai 'autorisation du juge O Oui O Non
- du conseil de famille [ Oui [ Non

Veuillez joindre la copie de I'autorisation.
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3

Informations ou souhaits

que je veux exprimer en dehors de mes directives anticipées figurant sur la fiche 4 ci-apres

Si je pense que, pour bien comprendre mes volontés exprimées dans I'un des modeles ci-apres, le médecin qui s’occupera

de moi lors de ma fin de vie doit connaitre :

® certaines informations (par exemple sur ma situation personnelle, ma famille ou mes proches)

® certaines de mes craintes, de mes attentes ou de mes convictions (par exemple sur la solitude et la douleur en fin
de vie ou sur le lieu ou je souhaite finir mes jours),

Je les écris ici :

Signature
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4

Mes directives anticipées Modele A

=>»Je suis atteint d’'une maladie grave

=>Je pense étre proche de la fin de ma vie
Je rédige les présentes directives anticipées pour le cas ou je ne serais plus en mesure de m’exprimer au moment de la fin de
ma vie.
Mes volontés sont les suivantes :
1° a propos des situations dans lesquelles je risque de me trouver (par exemple, situation de coma en phase terminale d’'une
maladie).
Jindique ici notamment si j’accepte ou si je refuse que 'on me maintienne artificiellement en vie dans le cas ouU j'aurais

définitivement perdu conscience et ou je ne pourrais plus communiquer avec mes proches :

2° a propos des actes et des traitements médicaux dont je pourrais faire |'objet.

La loi prévoit qu’au titre du refus de I'obstination déraisonnable, ils peuvent ne pas étre entrepris ou étre arrétés s’ils

apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie.
P Jindique donc ici si j'accepte ou si je refuse qu’ils soient entrepris, notamment :

e Une réanimation cardiaque et respiratoire (tube pour respirer) : ......ccocceeeeveeecieesiieeeevieeeeeeenn
. Le branchement de mon corps sur un appareil a dialyse rénale : ........ccceoeveeveninenieneneenen.
e Uneintervention chirurgicale :
. AULI & e

P> Si ces actes ou traitements ont déja été entrepris, j indique ici si j'accepte ou si je refuse qu’ils soient arrétés notamment

®  Assistance respiratoire (TUbe POUT rESPIIEI) & .ouiiiiiiieeiieeceeeie et e e e

® Dialyserénale: ....ccccvrneennen.
®  Alimentation et hydratation artificielles @ .........coovee e

R U = TP
P Enfin, si mon médecin m’a parlé de maniére plus précise d’autres actes ou traitements qui pourraient étre entrepris ou

maintenus compte tenu de la maladie dont je suis atteint, j'indique ici ceux dont j’accepte ou ceux dont je refuse la mise en

ceuvre ou la poursuite :

3° a propos de la sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur.

En cas d’arrét des traitements qui me maintiennent artificiellement en vie, j'indique ici si je veux ou non bénéficier d’une

sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur, c’est-a-dire d’un traitement qui m’endort et a pour

objectif la perte de conscience jusqu’a mon déceés :

Signature
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Mes directives anticipées Modele B

=>Je pense étre en bonne santé

=>Je ne suis pas atteint d’'une maladie grave

Je rédige les présentes directives anticipées pour le cas ou je ne serais plus en mesure de m’exprimer au moment de la fin
de ma vie.

Mes volontés sont les suivantes :

1° a propos des situations dans lesquelles je veux ou je ne veux pas que I'on continue a me maintenir artificiellement en vie
(par exemple traumatisme cranien, accident vasculaire cérébral, etc.. entrainant un « état de coma prolongé » jugé
irréversible).

Jindique ici notamment si j’accepte ou si je refuse que I’'on me maintienne artificiellement en vie dans le cas ou j’aurais

définitivement perdu conscience et ol je ne pourrais plus communiquer avec mes proches :

2° a propos des actes et des traitements médicaux dont je pourrais faire |'objet.

La loi prévoit qu’au titre du refus de I'obstination déraisonnable, ils peuvent ne pas étre entrepris ou étre arrétés s’ils

apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie.
Jindique donc ici si jaccepte ou si je refuse de tels actes (par exemple : réanimation cardio respiratoire, assistance

respiratoire, alimentation et hydratation artificielles, etc.) :

3° a propos de la sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur.

En cas d’arrét des traitements qui me maintiennent en vie, j’'indique ici si je veux ou non bénéficier d'une sédation profonde

et continue associée a un traitement de la douleur, c’est-a dire d’un traitement qui m’endort et a pour objectif la perte de

conscience jusqu’a mon déces :

Signature
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6

Nom et coordonnées de ma personne de

confiance*

Si vous ne |'avez pas déja fait, et si vous le souhaitez, cette fiche vous permet de désigner votre « personne de confiance ».
La loi prévoit que cette personne témoignera de vos volontés et parlera en votre nom si vous ne pouvez plus vous exprimer
: elle sera consultée en premier si vous n’avez pas rédigé vos directives anticipées ou si vos directives se trouvaient

difficilement accessibles au moment ou votre médecin aurait besoin de les consulter.

Je soussigné(e) nom, prénoms, date et lieu de naissance

désigne la personne de confiance suivante :

NOM B PrENOMIS & ...ttt ees e
DOMICIHHE() @ ¢ oo e
Téléphone privé : .......ronrreinneren. Téléphone professionnel @ ...
TEIEPhONE Prive : ... EMail 1o

P> Je lui ai fait part de mes directives anticipées ou de mes volontés si un jour je ne suis plus en état de m’exprimer :

O Oui [ Non

P Elle posséde un exemplaire de mes directives anticipées :

O Oui [ Non

Faitle .o Qe

Votre signature Signature de la personne de confiance

4au sens de |'article L.1111-6 du code de la santé publique
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Annexe 3 : Tableau résumant les causes de décés en population générale en 2006, extrait du

rapport de I'lGAS (7)

Cause de décés selon CIM10 Hommes Femmes Deux
Maladies infectieuses et parasitaires 5058 4744 9802
Tumeurs 91779 63701 155480
Maladies du sang et des organes hémato. 947 1238 2185
Mies endocriniennes nutritionnelles et métaboliques 8063 10690 18753
Troubles mentaux et du comportement 7013 9545 16558
Maladies du systéme nerveux 11156 16029 27185
Maladies de I'appareil circulatoire 68156 77300 145456
Maladies de I'appareil respiratoire 16275 14330 30605
Maladies de I'appareil digestif 12456 10633 23089
Maladies de la peau 526 1265 1791
Maladies du systeme articulaire 1219 2279 3498
Maladies de I'appareil génito-urinaire 2096 4250 8346
Complications de la grossesse 0 59 59
Complications périnatales 808 568 1376
Malforamtions congénitales 806 694 1500
Symptomes et états mal définis 14953 18616 33569
Causes externes 22147 14553 36700
- dont suicide 7590 2825 10415
- dont accidents voie publique 3618 1163 4781
Total 265458 250494 515952

Source : CépiDC INSERM. La CIM 10 est la dixieme classification internationale des maladies

51




Annexe 4 : Questionnaire N°1

Spécialité du correspondant : Zone géographique :
Lieu d’exercice : Ville,cabinet,groupement/CH, Ancienneté d’exercice :
clinique/CHU

Vos pratiques :

Concernant les directives anticipées :

1) Avez-vous déja été a I’initiative de leur élaboration ? C’est a dire que vous avez été a I’origine de leur rédaction par

le patient.
A. Jamais
B. Rarement
C. Occasionnellement
D. Souvent

E. Tres souvent.
2) Sans en étre I’instigateur, recherchez-vous leur existence en consultation ?

A. Jamais

B. Rarement

C. Occasionnellement
D. Souvent

E. Tres souvent

Dans le cadre de la fin de vie des malades :

3) Faites-vous la distinction entre limitation et arrét de thérapeutique?

A. Oui
B. Non

4)  Avez-vous déja été a Iinitiative d’une décision de limitation de thérapeutique?
A. Jamais

B. Rarement
C. Occasionnellement
D. Souvent
E. Trés souvent

5) Avez-vous déja participé a la discussion collégiale lors d’une décision de limitation de thérapeutique?
A. Jamais
B. Rarement
C. Occasionnellement
D. Souvent
E. Trés souvent

6) Avez-vous déja été a ’initiative de la décision d’un arrét de thérapeutique?
A. Jamais
B. Rarement
C. Occasionnellement
D. Souvent
E. Tres souvent

7) Avez-vous déja participé a la discussion collégiale lors de la décision d’un arrét de thérapeutique?
A. Jamais
B. Rarement
C. Occasionnellement
D. Souvent
E. Tres souvent

8) Si vous avez déja participé a ce type de décision la mise en ceuvre de limitations de traitement c¢’était le plus

souvent :
A. En consultation. (Cabinet, EPHAD, domicile)
B. En hospitalisation en secteur conventionnel.
C. Lorsque le patient était en réanimation.
D. EnRCP d’oncologie ou d’hématologie
E. En RCP consacrée a une pathologie chronique non cancéreuse
Vos connaissances du sujet :

9) Estimez-vous connaitre la législation relative a la fin de vie des patients ?

A. Non
B. Mal
C. Plutdt bien
D. Bien
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10) D’aprés vous la mise en ceuvre de limitations ou arrét de traitement peut-elle étre initiée en médecine
ambulatoire (par exemple par le médecin traitant ou le spécialiste) ?

A. Oui
B. Non
11) En pratique savez-vous comment mettre en place une limitation ou un arrét de traitement ?
A. Oui
B. Non

Vos souhaits:

12) Pensez-vous qu’il vous appartient d’aborder la question de la fin de vie avec vos patients ?

A. Oui
B. Non
13) Pensez-vous qu’il appartient au patient d’aborder le sujet de la fin de vie avec son médecin ?
A. Oui
B. Non
14) Vous sentez-vous légitime pour aborder la question de la fin de vie avec vos patients ?
A. Oui
B. Non

15) Pensez-vous que les décisions relatives a la fin de vie sont mieux appréciées dans un contexte aigu, par exemple
lors d’une hospitalisation en réanimation ?
A. Oui
B. Non

Annexe 5 : Questionnaire N°2

16) Aviez-vous été informé par nos soins de I’hospitalisation en réanimation (du patient dont il est question) ?

A. Oui
B. Non
17) Auviez-vous été contacté pour la décision de limitation ou d’arrét de thérapeutique?
A. Oui
B. Non
18) A posteriori étes-vous d’accord avec cette décision ?
A. Oui
B. Non
19) Sinon a la question 17 : Auriez-vous souhaité prendre part a la discussion collégiale concernant cette décision ?
A. Oui
B. Non
20) Avez-vous été confronté a une décision de Limitation ou d’arrét de thérapeutique avec laquelle vous n’étiez pas
d’accord ?
A. Jamais
B. C’estarrivé 1 a5 fois
C. C’estarrivé 6 a 10 fois
D. C’estarrivé 11 a 20 fois
E. C’estarrivé plus de 20 fois

Annexe 6 : Score OMS

score Activité

0 Capable d'avoir une activité normale sans restriction

1 Activité physique discrétement réduite, mais ambulatoire. Moins de 25%
du temps de jour au lit

2 Ambulatoire, indépendant, mais incapable d'activité soutenue, debout
moins de 50% du temps de jour

3 Capable uniguement de satisfaire ses besoins propres. Confiné au lit pres
de 75% du temps de jour

4 Invalide, ne peut satisfaire seul a ses besoins propres. Alité toute la
journée
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