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. Introduction

La fin de vie est une période délicate et complexe, ou les besoins des
patients transcendent bien souvent les frontiéres traditionnelles des
soins médicaux, c’est une source d’angoisse, notamment concernant le
questionnement de la perte d’autonomie, de la dépendance et de la
perte de dignité, mais aussi du lieu et de I'entourage des derniers
moments de la vie.

Les progres de la science et de la médecine dans nos sociétés ont
permis de rallonger I'espérance de vie, cependant vivre plus longtemps
ne signifie pas vivre sans souffrance et de nombreux patients se voient
pris en charge dans des structures de soins palliatifs, soins qui
soutiennent la vie et considérent la mort comme un processus normal.
Alors qu’une grande majorité des frangais souhaite mourir a son domicile
(81%), en 2019 en France 53% des deces ont eu lieu en milieu
hospitalier.

Le compromis qui apparait idéal est 'accés aux soins palliatifs chez soi,
dans le cadre d’'une hospitalisation a domicile ou grace aux équipes
mobiles de soins palliatifs répartis sur le territoire.

Face a ce contexte, le pharmacien d’officine, en tant que professionnel
de santé souvent sous-estime, se trouve au cceur d’'une transformation
significative de son rble. Au-dela de la dispensation classique de
médicaments, le pharmacien émerge comme un acteur clé dans
I'accompagnement global des patients en fin de vie. Cela s’explique par
son réle de professionnel de santé de confiance et de proximité
privilégié, de par son accessibilité et son écoute, mais aussi par les
nouvelles possibilités d’acceés en ville aux médicaments de fin de vie,
notamment le midazolam, depuis 2021, dans le but d’'induire une
sédation profonde et continue jusqu’au déceés.

Le pharmacien s’inscrit alors comme un élément essentiel de I'équipe de
prise en charge pluridisciplinaire du patient.

Cette thése propose de rassembler et mettre a jour les informations
juridigues et médicales concernant la fin de vie, les attentes des patients
et les possibilités d’action dans le but de donner au pharmacien d’officine
les clefs du débat et ainsi lui permettre de mieux comprendre et aider
ses patients qui font face a la fin de vie ou souhaitent la préparer.
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Il. Etat des lieux de la fin de vie en France

1. Définitions des termes concernant la fin de vie

En France, d’aprés le rapport du Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de
Vie (CNSPF), la législation et les nuances a propos de nombreux termes concernant
la fin de vie sont assez mal connus du grand public mais également des
professionnels de santé, dont fait partie le pharmacien.(1)

Le pharmacien d'officine étant un professionnel de santé de proximité, il sera souvent
confronté ou questionné sur ces situations et une méconnaissance des différents
termes abordés lors de la fin de vie peut étre préjudiciable pour la compréhension du
malade et son entourage, mais aussi pour maintenir le lien de confiance entre le
pharmacien et ses patients.

Il est donc d'intérét de clarifier le sens des différents termes qui seront abordeés.

e Lamort:

L'organisation Mondiale de la Santé (OMS) définit la mort comme « la disparition
permanente et irréversible de conscience et de toutes les fonctions du tronc
cérébrale ».

D'apreés le dictionnaire de I'Académie nationale de médecine, la mort est « la
cessation totale et définitive des fonctions organiques et tissulaires animant un
organisme ». (2)

La définition de la mort implique un certain délai pour justifier de l'irréversibilité du
processus.

La mort cellulaire est beaucoup plus tardive que la mort de l'individu et la mort
cérébrale, via la nécrose des tissus, survient en premier. La mort cérébrale considere
alors la mort globale de I'individu et autorise le prélévement d'organe et l'arrét de la
réanimation.

e Lafindevie:

La fin de vie est un sujet complexe et délicat, son cadre juridique est encadré en
France par la loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016. Selon cette loi, la fin de vie est
définie comme la phase ultime de la vie d'une personne, caractérisée par une
altération progressive de I'état de santé et I'impossibilité d'assurer la survie par des
traitements curatifs.

Habituellement, les autorités publiques et les chercheurs, notamment la Haute
Autorité de Santé (HAS) retiennent deux définitions :
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e La premiére considere la fin de vie a une estimation de la durée de
vie restante, le pronostic vital est engagé a court ou moyen terme.

e La deuxiéme voit |a fin de vie comme la trajectoire évolutive d’une
pathologie grave qui entre en phase avanceée.

Ces définitions confirment la possibilité d’'une double lecture et la nécessité d’'une

approche globale, nuancée et adaptée, en accord avec le rble et les connaissances
du pharmacien dans la prise en charge des patients en fin de vie.

e Les soins palliatifs :

Plusieurs définitions sont retrouvées sur le plan national et international.

L'OMS définit en 1990 les soins palliatifs comme « des soins actifs, complets,
donnés aux malades dont I'affection ne répond pas au traitement curatif. La lutte
contre la douleur et d’autres symptdmes, la prise en considération des problemes
psychologiques, sociaux et spirituels, sont primordiales. Le but des soins palliatifs est
d’obtenir la meilleure qualité de vie possible pour les malades et leur famille. Les
soins palliatifs affirment la vie et considérent la mort comme un processus normal, ne
hatent ni ne retardent la mort, procurent un soulagement de la douleur et des autres
symptémes pénibles, integrent les aspects psychologiques et spirituels dans les
soins aux malades, offrent un systeme de soutien pour aider les malades a vivre
aussi activement que possible jusqu’a la mort, offrent un systeme de soutien qui aide
la famille a tenir pendant la maladie du patient et leur propre deuil ». (3)

L'OMS redéfinit ensuite les soins palliatifs en 2002 comme « des soins cherchant a
améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille, face aux conséquences
d’'une maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de la
souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision, ainsi que le traitement
de la douleur et des autres problémes physiques, psychologiques et spirituels qui lui
sont liés. Les soins palliatifs procurent le soulagement de la douleur et des autres
symptémes génants, soutiennent la vie et considerent la mort comme un processus
normal, n’entendent ni accélérer ni repousser la mort, intégrent les aspects
psychologiques et spirituels des soins aux patients, proposent un systeme de soutien
pour aider les patients a vivre aussi activement que possible jusqu’a la mort, offrent
un systéme de soutien qui aide la famille a tenir pendant la maladie du patient et leur
propre deuil, utilisent une approche d’équipe pour répondre aux besoins des patients
et de leurs familles en y incluant si nécessaire une assistance au deuil, peuvent
améliorer la qualité de vie et influencer peut-étre aussi de maniére positive I'évolution
de la maladie, sont applicables t6t dans le décours de la maladie, en association
avec d’autres traitements pouvant prolonger la vie, comme la chimiothérapie et la
radiothérapie, et incluent les investigations qui sont requises afin de mieux
comprendre les complications cliniques génantes et de maniéere a pouvoir les
prendre en charge». (3)

Dans la législation francaise, les soins palliatifs se voient définis par la loi de 1999
portant sur les « Droits de la personne malade et des usagers du systéme de santé »
comme ceci : « Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une
équipe interdisciplinaire en institution ou a domicile. lls visent a soulager la douleur, a
apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et a
soutenir son entourage ». (4)
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¢« Leconsentement:

Le consentement est un prérequis a tout acte médical, « aucun acte médical ni
aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le consentement libre et éclairé de la
personne et ce consentement peut étre retiré a tout moment. » (Article L. 1111-4
du Code de la santé publique — CSP). (5)

Le patient a donc le droit d’accepter ou de refuser les propositions thérapeutiques
qui lui sont offertes. Le préambule nécessaire au consentement est une
information loyale, claire et appropriée sur I'état de santé, les investigations et les
S0iNns qui sont proposeés.

Si le patient , en état d’exprimer sa volonté, refuse le traitement, le médecin doit
accepter le refus aprés avoir laissé au patient le temps de la réflexion et lui avoir
exposé les possibles conséquences.

Si le patient est hors d’état d’exprimer sa volonté, celle-ci est recherchée au

travers des directives anticipées, de la personne de confiance ou a défaut de ses
proches, sauf impossibilité liée a I'urgence.

e Lerefus de soins:

« Toute personne a le droit de refuser ou de ne pas recevoir un traitement. » (Article
L. 1111-4 du CSP). Le patient a le droit de refuser tout traitement ou acte de soin (y
compris ceux a visée de diagnostic). Dans ce cas, I’équipe de soins est tenue
d’'informer de facon claire et intelligible le patient des potentielles conséquences de
ce refus.

Apres un délai de réflexion raisonnable, le professionnel demandera au patient de
reformuler sa décision de maniére a s'assurer de sa stabilité.

La décision du patient doit étre consignée au dossier médical.
Lorsque la personne est hors d'état d'exprimer sa volonté, aucune intervention ou
investigation ne peut étre réalisée, sauf urgence ou impossibilité, sans que la

personne de confiance, ou la famille, ou a défaut, un de ses proches ait été
consulté.(5)

« Acharnement thérapeutigue / Obstination déraisonnable :

C'est le fait d'initier des soins, de poursuivre des actes ou des traitements médicaux
qui s’averent inutiles, disproportionnés ou n‘ayant pour seul objectif que le maintien
artificiel de la vie.

Depuis 1995, le Code de Déontologie a remplacé le terme d'acharnement

thérapeutique, jugé trop négatif, par celui d'obstination déraisonnable. C'est ce terme
qui est repris dans la loi Claeys-Leonetti de 2016.
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Selon elle, la décision justifiant I'arrét des soins est prise sur la réunion de deux types
de criteres :

= Critéres médicaux : les actes sont jugés inutiles et/ou
disproportionnés, et/ou n‘ont d'autre effet que le seul maintien
artificiel de la vie (sont considérés comme traitement
I'nydratation et la nutrition artificielle et sont susceptibles d'étre
limités ou arrétés au titre du refus de I'obstination
déraisonnable).

= Critéres relatifs a la volonté du patient : lorsque le patient est
hors d'état d'exprimer sa volonté, celle-ci est établie par les
directives anticipées, a défaut par la personne de confiance et a
défaut par le témoignage des proches

En I'absence d'éléments permettant d'établir la position du patient, son refus des
traitements ne peut étre présume.

Lorsque le patient est hors d'état d'exprimer sa volonté, la décision est prise par le
médecin apres une procédure collégiale. (6)

(Annexe 1 : Brochure a destination du grand public : Qu’appelle-t-on que [’obstination
déraisonnable)

o Abstention et limitation des traitements :

D'aprés le code de déontologie médicale, la limitation des traitements correspond au
fait de n'entreprendre aucune intervention autre que les soins de confort. Cette
décision est prise a l'issue d'une procédure collégiale et respecte la volonté du
patient et, s'il est hors d'état d'exprimer sa volonté, de ses directives anticipées, par
une personne de confiance ou de ses proches. La mort ou son accélération n'est pas
le but recherché, le patient n'est pas dépourvu de prise en charge médicale mais
celle-ci se limite aux soins de confort. (7)

o« Arrét des thérapeutigues actives :

La limitation et arrét des thérapeutiques actives découlent du principe de refus de
I'obstination déraisonnable. Selon la Société de Réanimation de Langue Francaise
(SRLF), la décision de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) représente
dans les situations devenues désespérées la seule alternative éthique a un
acharnement thérapeutique, contraire au code de déontologie médicale. Cette
décision ne constitue en rien une pratique d’euthanasie mais vise a redonner son
caractere naturel a la mort.

La limitation ou arrét de thérapeutiques actives se caractérise par la non instauration
ou la non poursuite de thérapeutiques curatives ou de suppléance dont la
conséquence peut étre d'avancer le moment de la mort.

L'arrét des traitements se différencie de l'arrét des soins, les soins correspondent
alors a la prise en charge du confort dans le respect de la dignité du patient. Les
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soins palliatifs associent alors I'ensemble des mesures permettant une prise en
charge physique, émotionnelle, spirituelle et sociale. (8)

e L'Hospitalisation a domicile (HAD) :

La HAD est une forme d'hospitalisation a part entiére qui permet, au domicile,
d'exercer des soins médicaux et paramédicaux complexes, techniques ou intensifs
gue le secteur médical de ville n'est pas en mesure d'assurer.

Comme a I'hdpital, la continuité des soins y est assurée 7 jours sur 7 et 24 heures
sur 24, I'objectif de la HAD est d'éviter, écourter ou retarder une hospitalisation en
institution avec hébergement. Elle concerne des patients de tout age qui en
I'absence de structure d'hospitalisation & domicile auraient nécessité une prise en
charge hospitaliere classique et compléte.

Etendue sur I'ensemble du territoire, elle constitue une réponse a l'aspiration
grandissante de la population a étre soigné dans un environnement plus familier et
apprécié des patients.

Cela représentait en 2020 :
= 282 établissements de santé
= 154 000 patients hospitalisés
= 52 000 hospitalisations pour soins palliatifs
= 6,6 millions de journées d'hospitalisation (9)

(Annexe 2 : Les chiffres clés de I’Hospitalisation a domicile (ATIH Agence Technique de
[’Information sur I’Hospitalisation))

o Sédation profonde et continue jusqu’au déceés :

La sédation profonde et continue est un droit introduit par la loi Claeys-Leonetti de
2016 qui affirme pour toute personne le droit a une fin de vie digne et avec le
meilleur apaisement possible de la souffrance.

C’est un soin consistant a endormir profondément une personne atteinte d’'une
maladie grave et incurable dans le but de soulager ou prévenir le malade de
souffrances réfractaires. Cette sédation est associée a une analgésie et a I'arrét des
traitements de maintien en vie. Ce n’est pas la sédation qui conduit au décés mais
I’évolution naturelle de la maladie.

En pratique, la demande peut étre faite par le patient dans le cas ou son pronostic
vital est engagé et qu’il souffre de son traitement ou lorsque sa décision de refuser
un traitement engage son pronostic vital et est susceptible de causer une souffrance
insupportable. La demande peut étre effectuée par le médecin si le patient est hors
d’état d’exprimer sa volonté et que le médecin juge nécessaire un arrét des soins au
titre du refus de I'obstination déraisonnable. Cela a lieu dans le respect des volontés
du patient, au travers de ses directives anticipées et de sa personne de confiance, la
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décision médicale résulte elle d’'une procédure collégiale et I'ensemble de cette
procédure est consignée dans le dossier médical.

« FEuthanasie :

D'apres le Dictionnaire culturel de la langue frangaise (Le Robert), I'étymologie du
mot euthanasie nous vient du grec « Eu » : Bien et « Tanatos » : la mort, donc la
bonne mort. Dans I'Antiquité, cette facon de bien mourir était percue comme douce
et sans souffrance aprés une vie couronnée de succes. La langue francaise
emprunte ensuite ce terme de I'anglais « euthanasia » en 1771 comme terme
philosophique pour définir I'art de rendre la mort douce et heureuse.

De nos jours, l'euthanasie est, dans les meeurs ainsi que dans la loi, caractérisée par
la notion d'intentionnalité. D'aprés le Comité Consultatif National d’Ethique, c'est

« l'acte d'un tiers qui met délibérément fin a la vie d'une personne qui le demande,
dans l'intention de mettre un terme a une situation jugée insupportable ». (10)

La substance létale est administrée a la personne qui le demande par un tiers qui
réalise I'acte.

Cet acte est illégal en France

(Annexe 3 : Différences entre sédation profonde et euthanasie)

e Suicide assisté :

Aussi appelé assistance au suicide ou suicide médicalement assisté, le suicide
assisté est a différencier de I'euthanasie, dans cette procédure, I'acte létal est réalisé
par le malade lui-méme.

Le suicide assisté ne peut étre pratiqué que si le malade est pleinement conscient de
son acte et que son état physique lui permet de s’auto-administrer des substances
létales. (10)

Cette pratique est illégale en France.

2. Contexte juridique de la fin de vie en France et
chronologie de la loi

Plusieurs lois se sont succédées pour améliorer 'accompagnement des malades et
des personnes en fin de vie, lois souvent accompagnées de plans santé pour
accompagner leur mise en ceuvre.
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Cette loi apporte diverses dispositions d'ordre social au code de santé publique,
notamment le droit de recevoir des soins visant a soulager la douleur, qui doit
étre en toute circonstance prévenue, prise en compte et traitée. (11)

On peut citer pour exemples plusieurs articles de cette loi ayant un impact direct sur
la prise en charge des patients :

« Art. L. 1ler A. - Toute personne malade dont I'état le requiert a le droit d'accéder a
des soins palliatifs et & un accompagnement. »

« Art. L. ler B. - Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une
équipe interdisciplinaire en institution ou a domicile. lls visent a soulager la douleur, a
apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et a
soutenir son entourage.

« Art. L. ler C. - La personne malade peut s'opposer a toute investigation ou
thérapeutique. »

« Art. L. 162-1-10. - Des conditions particuliéres d'exercice des professionnels de
santé exercant a titre libéral ou qui sont salariés des centres de santé sont mises en
ceuvre pour délivrer des soins palliatifs a domicile. Ces conditions peuvent porter sur
des modes de rémunération particuliers autres que le paiement a l'acte et sur le
paiement direct des professionnels par les organismes d'assurance maladie. »

Cette loi impacte également le code du travail qui se voit complété par la notion de
donner la possibilité a un aidant d’accéder a des congés d’accompagnement d’'une
personne en fin de vie :

« Art. L. 225-15. - Tout salarié dont un ascendant, descendant ou une personne
partageant son domicile fait I'objet de soins palliatifs a le droit de bénéficier d'un congé
d'accompagnement d'une personne en fin de vie. »

« Il peut, avec l'accord de son employeur, transformer ce congé en période d'activité
a temps partiel. » (12)

On a au travers de cette loi, les débuts d'un contexte de prise en charge de lafin de
vie en France, de nouveaux droits universels pour les patients avec un
accompagnement visant le soulagement physique et psychique dans le respect de la
dignité et de la volonté de ceux-ci.

Les actes de soins palliatifs se voient définis et encadrés par la loi, la notion
d'hospitalisation et de soins palliatifs a domicile est abordée et les conditions
d'exercice des professionnels et établissements de santé sont établis tant sur le plan
de la réalisation que de la rémunération.

Il peut étre intéressant pour le pharmacien amené, a répondre aux interrogations des
patients et des aidants, de définir le cadre du congé d’accompagnement d’une
personne en fin de vie.

Le congé de solidarité familiale remplace, depuis 2003, le congé d’accompagnement
d’'une personne en fin de vie et il permet au salarié d’assister un proche gravement
malade.
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Le congé de solidarité familiale (criteres d’éligibilité et mode de rémunération) :

Qui cela peut-il étre ?
e Un ascendant (pére, mere...) ou un descendant (enfant, petit-enfant...)
e Un frére ou une sceur
e Un membre du domicile (conjoint, concubin, partenaire lié par mariage ou
PACS)
e Une personne vous ayant désigné comme personne de confiance

Quelle est la durée du congé ?

Ce congé est accordé pour une durée de 3 mois renouvelable une fois pour une durée
maximale de 6 mois.

Il prend fin au terme de cette période de 3 ou 6 mois ou au maximum dans les 3 jours
suivant le déces de la personne.

Quelles démarches effectuer ?

Il faut adresser a I'employeur, au moins 15 jours avant le début du congé (sauf situation
d’'urgence justifiée par un courrier du médecin), une lettre recommandée avec avis de
réception I'informant de la volonté de bénéficier du congé.

Le congé ne peut étre ni reporté ni refusé par 'employeur. Il peut étre, selon certaines
modalités, transformé en période d’activité a temps partiel.

Quelle rémunération ?

Ce congé n’est en principe pas rémunéré par I'employeur mais I’Assurance Maladie
peut verser une allocation journaliére d’accompagnement d’'une personne en fin de vie
pendant 21 jours durant ce conge.

Le montant de cette allocation est de 60,55 euros bruts par jour depuis le 1" avril 2023.
Elle a une durée de 21 jours maximum et sera interrompue le lendemain du déces
dans le cas ou cela se produit dans les 21 jours.

Un travailleur indépendant qui doit cesser son activité peut également bénéficier de
cette allocation.

(Annexe 4 : demande d’allocation journaliére d’accompagnement a domicile d’une
personne en fin de vie)

Cette loi définit le cadre juridique de droits des malades ainsi que la notion de
« démocratie sanitaire ». Elle prévoit le droit a I'information, I'accés direct au dossier
médical, le droit au consentement éclairé et réaffirme le droit au refus de traitement.

Les 5 grands domaines d’application de cette loi sont les suivants :

Titre ler : Solidarité envers les personnes handicapées (articles 1 a 2)

Titre 1l : Démocratie sanitaire (articles 3 a 44)

Titre 1ll : Qualité du systéme de santé (articles 45 a 97)

Titre IV : Réparation des conséquences des risques sanitaires (articles 98 a 107)
Titre V : Dispositions relatives a I'Outre-Mer (articles 108 a 126)

(13)
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La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de
santé a pour but de répondre aux attentes des malades ainsi que d'améliorer leurs
droits en plagant les patients au centre des prises de décisions.

Cela se fait dans une démarche de « démocratie sanitaire » qui vise a associer les
usagers du systeme, les professionnels de santé et les décideurs publics dans
I'élaboration de la politique de santé.

De plus I'élaboration de la loi s'est faite en consultation des associations de patients
dans un contexte médical a 'époque marqué par I'épidémie de VIH.

Les principales notions abordées par la loi sont les suivantes :

Le consentement libre et éclairé : c’est un devoir d'information et
la responsabilité du médecin envers le patient, qui doit étre informé
avant un acte médical sur les différents traitements et alternatives,
les différents actes médicaux, la nécessité ou I'urgence d'agir, les
conséquences en cas d'acte ou de refus, les risques (fréquents,
graves ou prévisibles)

Réaffirmation de la possibilité de refus de traitement, méme si le
refus devait avoir pour conseéquence de précipiter la mort.
Cependant, la loi rappelle que dans ces circonstances, le
professionnel de santé a I'obligation de délivrer a son patient une
information fiable, répétée et compréhensible, accompagnée d’'un
délai de réflexion raisonnable, de fagon a ce qu’il puisse réitérer son
refus de traitement en ayant été pleinement informé.

L’acces au dossier médical : le patient a acces a son dossier
médical pour connaitre son état de santé, il peut ainsi étre mieux
informé et cela lui permet de faire valoir ses droits en cas d'erreurs
ou de conséquences liées a I'acte médical.

De plus, la loi prévoit que les proches peuvent également accéder
au dossier médical d'une personne décédée.

En cas de litige avec un établissement qu'il soit public ou privé et qui
refuse l'accés au dossier médical, il est possible de saisir la CADA
(Commission d'Acces aux Documents Administratifs).

Personne de confiance : elle accompagne le malade qui I'a
désignée au travers de son parcours médical, celui-ci représente le
patient lors de ses décisions dans le cas ou il ne serait plus en
mesure de les exprimer.

La personne de confiance n'est pas responsable et ne décide pas,
elle indique les préférences, les volontés et retranscrit auprées du
personnel soignant la réalité du patient et de ses convictions. Le
médecin s'appuie sur ces éléments apportés pour prendre une
décision mais n'est pas dans l'obligation de les appliquer.

Quel réle ajouer pour la personne de confiance (a ne pas confondre avec la
personne a prévenir en cas d’urgence) ?
e« Accompagner aux consultations, questionner et recevoir les informations
medicales.
e Connaitre le contenu des directives anticipées ainsi que les conserver ou
connaitre leur emplacement et en étre leur représentant.
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« Initier une procédure collégiale d’arrét de traitement si elle I'estime
nécessaire.

Comment désigne-t-on sa personne de confiance ?
e Le patient doit étre majeur.
e Le patient doit étre en état d’exprimer sa volonté au moment ou il en fait la
demande.
« La désignation se fait par écrit, sur papier libre ou lors de la rédaction de
directives anticipées.

Qui doit-étre désigné ?

Cela peut étre un parent, un ami proche, un professionnel (acteur de santé ou
travailleur social) en qui la personne a confiance.

Il n‘est pas possible de désigner plusieurs personnes de confiance, la désignation est
révocable a tout moment.

e Le droit d’étre indemnisé dans différentes situations :
» Faute médicale
= Infection nosocomiale (infection attrapée a I'hépital)
= Aléas thérapeutiques (les conséquences de I'acte
médical ne sont pas bonnes et non souhaitées)
= Affection iatrogéne (répercussions sérieuses et
négatives)
La loi Kouchner prévoit également une indemnisation des patients
dans les cas les plus sérieux, méme en I'absence de toute erreur
médicale.

e Faciliter les recours : la loi prévoit la mise en place de CCI
(Commissions de Conciliations et d'Indemnisation) ainsi qu'un
organisme payeur I'ONIAM (Office National d'Indemnisation des
Accidents Médicaux) dans le but de faciliter le parcours de
réclamation des patients.

La loi du 22 avril 2005 dite loi Leonetti, relative aux droits des malades, est la
premiere loi spécifiquement dédiée a la fin de vie. (14)

Elle proscrit I'obstination déraisonnable, confirme le droit de refus de tout
traitement et encadre les bonnes pratiques de limitation, d’arrét ou de refus de
traitement.

La loi introduit pour la premiére fois la notion de directives anticipées comme un
droit du patient dont la valeur devra étre prise en compte.
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Le corps médical a dans ce cas I'obligation de respecter le principe de refus de
I'obstination déraisonnable et sont ainsi évités les traitements disproportionnés, non
utiles et ceux n'ayant pas d'autre objectif que le maintien artificiel de la vie, cela
permet de passer d'une approche curative a une approche palliative. La loi
introduit également comme droit du patient la prise en compte et la valeur de ses
directives anticipées.

La loi encadre ainsi les procédures d’arrét et limitation de traitement :

Malade conscient Malade inconscient

Choix personnel du malade d’arréter Droits du malade représentés par les

ou limiter un traitement directives anticipées, la personne de

confiance et les proches

Le médecin doit tout mettre en ceuvre Procédure d’arrét de traitement qui

pour convaincre la personne de repose sur 3 critéres :

poursuivre les soins. e Procédure collégiale

Le malade doit réitérer sa demande o Décision médicale : cela

aprés un délai de réflexion. s’explique pour ne pas faire

La dé_cision' e§t inscrite_dans le peser sur les proches la

dossier medical du patient responsabilité et la culpabilité des

Le _medecm respecte la voIc_mte du intéréts du malade.

patle_n't et sa_luvegarde au mieux Ia_ . e Transparence : les concertations

gualité de vie grace aux soins palliatifs. L. . .
et décisions qui en découlent
sont inscrite dans le dossier
médical.

Procédure collégiale : la procédure est définie par la loi, le médecin en charge du
patient consulte I'avis d'un autre médecin, et I'un des deux peut solliciter I'avis d'un
médecin consultant extérieur et compétent dans le domaine, mais ne participant pas
aux soins, ainsi le troisieme médecin permet d'avoir un avis éclairé et détaché dans
le but d'avoir le recul et I'impartialité nécessaire a I'appréciation de la situation.

Cette concertation implique la personne de confiance ou les proches du malade et
tient compte des directives anticipées si elles existent.

Les directives anticipées : elles représentent les derniéres volontés du malade
concernant les soins en rapport avec la fin de vie, elles permettent d'exprimer a
l'avance les volontés de poursuite, limitation ou arrét de traitement du malade.

Toute personne majeure peut, si elle le souhaite, écrire ses directives anticipées
dans le but d'aider le corps médical a prendre des décisions concernant ses soins si
la personne n'est plus en mesure d'exprimer ses volontés.

Les directives anticipées ne sont pas obligatoires mais sont un droit des patients.

Avec la loi de 2005, les directives anticipées ne sont pas obligatoires, c'est un droit
des patients, cependant elles ne s'imposent pas au médecin mais sont une
orientation, leur durée de validité est limitée a 3 ans, elles doivent étre renouvelées
régulierement et sont révocables a tout moment.

(Annexe 5 : Modele de directives anticipées)
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Situations particuliéres :

o Discordance au sein des proches : Des situations rares et souvent
meédiatisées ou |'affect prévaut sur les opportunités d'arrét des traitements, le
meédecin doit s'attacher a parvenir a un consensus.

o L’arrét de la nutrition artificielle : Cela concerne la nutrition entérale par
sonde et la nutrition parentérale par le réseau veineux. La nutrition
artificielle est alors assimilée a un traitement et celui-ci peut étre
interrompu selon une procédure collégiale et le recours a des soins palliatifs
de sédation d'accompagnement si cela est justifié et selon la souffrance que
cet arrét pourrait engendrer.

Tel un traitement, la nutrition artificielle ne doit pas avoir pour seul but le
prolongement artificiel de la vie.

o Le double effet : C’est une situation médicale désespérée dans laquelle
I'effet recherché est absolument nécessaire et sans autre solution, en faisant
tout pour éviter |'effet néfaste. C'est le cas de la fin de vie ou pour soulager la
souffrance du patient en phase terminale le médecin n'a d'autres choix que de
donner des médicaments ayant pour conséquences d'abréger la vie du
patient, le malade, sa personne de confiance ou ses proches doivent alors en
étre informeés.

e L'urgence : C’est la situation qui exclue le champ d'application de la loi mais
le médecin doit tout de méme se préserver d'utiliser des traitements inutiles ou
disproportionnés, la procédure collégiale d'arrét de traitement étant dans ce
cas rarement possible, les décisions restent soumises aux obligations de
motivation médicale et de transparence.

e L’impossibilité d'évaluer la souffrance du malade : C’est lorsque I'on ne
peut évaluer la souffrance du malade du fait de son état cérébral défaillant.
Trois conditions s’appliquent a cette situation :

o Absence d'obstination déraisonnable
o Mise en place d’une procédure collégiale
o Impossibilité d'évaluer la souffrance du patient

La loi Leonetti précise également le cadre de la sédation qui se différencie de
’euthanasie, la sédation a pour objectif de soulager le patient et non de le faire
mourir.

L'intention, le dosage, I'effet du produit dans le temps et la réversibilité du
traitement sont ce qui différencie la sédation palliative d'accompagnement de
I'euthanasie qui n'est, elle, pas autorisée.

(Annexe 3 : Différences entre sédation profonde et euthanasie)
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L’ONFV mene des études sur les conditions de la fin de vie en France et les diffuse.
C'était un projet de la loi Leonetti de 2005, appartenant au ministére de la santé. Cet
observatoire rend compte des conditions et pratiques d'accompagnement de la fin de
vie pour en améliorer les connaissances.

Il est également chargé de la diffusion de l'information de la loi de maniére a ce que
cette culture médicale des soins palliatifs et de I'accompagnement fin de vie se
transmette a I'ensemble de la prise en charge, aussi bien du c6été des soignants que
des patients.

L'état des lieux est que, malgreé I'évolution de la loi, les inégalités d'acces aux soins
persistent.
L'objectif de ce plan est de placer le patient au cceur des décisions et de développer
les soins au domicile. Cela se décline autour de 4 axes principaux :
e Informer le patient et lui permettre d'étre au coeur des décisions le concernant
o Former les professionnels, soutenir la recherche et le partage des
connaissances en soins palliatifs
o Deévelopper les prises en charge au domicile y compris pour les résidents en
établissements sociaux et médico-sociaux
o Reéduire les inégalités d'acces aux soins palliatifs et en garantir I'acces pour
tous

Il fusionne les équipes de I'Observatoire National de la Fin de Vie et du Centre
National de Ressources en Soins Palliatifs. Il valorise le recueil de données sur les
soins palliatifs et la fin de vie et participe a la promotion et au suivi des politiques de
santé publique.

C’est la derniére et actuelle loi adoptée en France a ce jour sur le sujet des soins
palliatifs et de la fin de vie. Le but de celle-ci est de mieux répondre aux attentes de
la population & mourir dans la dignité.

La loi du 2 février 2016 apporte de nouveaux droits et modifie les dispositions
relatives a la fin de vie prise par la loi de 2005, qui, bien que bien recue par une
majorité des soignants, était jugée insuffisante et remise en cause par certains qui
estimaient que le curseur de décision était encore trop du c6té du médecin et ne
laissait pas suffisamment de place aux droits du patient.
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La loi tente de trouver un nouvel équilibre tout en allant pas jusqu’a ouvrir un droit en
faveur d’'une aide active a mourir, le suicide assisté et I’euthanasie restent
interdits en France. (6)

En pratique, les dispositions prises par la loi sont les suivantes :

« Etendre la portée des directives anticipées qui deviennent contraignantes
pour le médecin. Elles n’étaient avant que consultatives, elles s'imposent
désormais au médecin comme obligatoire sauf dans deux situations : en
situation d’'urgence et lorsqu’elles apparaissent inappropriées. La durée de
validité n’est plus limitée dans le temps, les directives anticipées restent
d’actualité tant que la personne concernée ne les a pas contestés.

o Créer le cadre juridique et le droit d’accés sous conditions a la sédation
profonde et continue jusqu’au déceés, pratique thérapeutique consistant a
endormir le patient en fin de vie pour éviter toute souffrance.

La demande de sédation est examinée dans le cadre d’'une procédure
collégiale

« Améliorer la prise en charge palliative du c6té des soignants, notamment
par la formation initiale et continue des études des professionnels de santé.

3. Contexte juridique de la fin de vie en Europe:
I’euthanasie et I’'aide médicale a mourir

La législation francaise de la fin de vie centrée sur la sédation ne répond pas aux
attentes d’'une part de la population et dans un contexte ou les instances de santé et
certains patients soulignent un “mal mourir”, il peut étre intéressant de regarder
I'approche juridique de la fin de vie a I'étranger.

En effet, ces derniéres années de nombreux pays européens ont modifié ou créé des
lois autour de la fin de vie, notamment concernant I'euthanasie et le suicide
médicalement assiste.

La fin de vie est un phénomeéne sociétal et médical relativement nouveau, en pleine
évolution mais qui souffre d’un vide juridique.

Plus que pour la plupart des sujets médico-éthique, les points de vue et les débats
sur I'aide a mourir sont extrémement controversés.

La France fait également face a ce débat de société. On pourrait citer de nombreux
cas médiatisés ces derniéres années ou plus concrétement, les travaux de la
Convention citoyenne sur la fin de vie qui a rendu son rapport en 2023, ou encore le
projet de loi concernant une « aide a mourir » du président Emmanuel Macron qui
devait initialement étre débattu en 2024, mais dont les travaux sont suspendus
depuis la dissolution de I'Assemblée Nationale.

Dans une Europe ou I'environnement de fin de vie est en pleine évolution, ou de
nouvelles Iégislations apparaissent et ou la fréquence d’utilisation de ces nouveaux
droits est en pleine augmentation, et méme si les caractéristiques de la pratique
varient selon les juridictions et que les lois existantes nécessitent une surveillance
étroite, ceux qui n’ont pas de lois peuvent bénéficier des expériences des autres
pour alimenter le débat sociétal et il parait alors important d’étudier le fonctionnement
de nos voisins pour en tirer des conclusions concernant l'intérét des patients, I'impact
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sur les professionnels de santé, les systéemes de santé eux-mémes et la population
en général. (15)

Juridictions européennes ayant légalisé I’euthanasie et/ou le suicide assisté :

Juridiction

Année de
législation

Type de
législation

Statut légal

Définition

Suisse

1942

Pas de Iégislation
Décriminalisation
de l'aide active a

mourir

Aide active a mourir

Le code pénal indique
que seules les
personnes ayant des
motifs ou des intéréts
égoistes seront
condamnés.

Pays-Bas

2002

Loi sur l'interruption
de la vie sur
demande et le
suicide assisté

Euthanasie
Aide active a mourir

Cessation de vie sur
demande a un tiers
Aide intentionnelle a
une personne pour
I'aider a se suicider.

Belgique

2002

Loi sur 'euthanasie

Euthanasie
Aide active a mourir
tolérée par
jurisprudence, n’est
pas reprise par la loi

Mettre
intentionnellement fin a
la vie d’'une personne, a
la demande de cette
autre personne.

Luxembourg

2009

Loi sur 'euthanasie

Euthanasie
Aide active a mourir

Acte d’'un médecin qui
met fin a la vie d’'une
personne a la demande
spontanée et volontaire
de celle-ci.

Fait qu’un médecin aide
intentionnellement une
personne a se suicider
et lui donne les moyens
de le faire ala
demande spontanée et
volontaire de celle-ci.

Allemagne

2020

Pas de législation
Décriminalisation
de l'aide active a

mourir

Aide active a mourir

Pas de statut Iégal
S’organise autour de la
jurisprudence
européenne et par les
associations d’aide au
suicide.

Espagne

2021

Loi organique pour
la réglementation
de 'euthanasie

Euthanasie
Aide active a mourir

Acte par lequel un tiers
met intentionnellement
fin a lavie d'une
personne a la demande
expresse, libre et
réitérée de celle-ci

Acte par lequel un tiers
fournit ou met a
disposition des moyens,
des connaissances ou
informations pour
permettre & une
personne de mettre
intentionnellement fin a
savie. (16)

Autriche

2021

Pas de Iégislation

Aide active a mourir

Aide physique apportée
a une personne
souhaitant mourir en
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Dépénalisation de mettant en ceuvre des

I'aide active a mesures d’interruption
mourir de lavie.
Portugal 2023 Loi sur 'euthanasie | Euthanasie Fait d’abréger

et le suicide assisté | Aide active a mourir | délibérément la vie
d’'une personne a sa
demande expresse et
répétée.

(17) (18)

Au sein des juridictions ayant levé les interdictions sur ces pratiques, les lois sur
I'aide active a mourir et I'euthanasie different sur certains points, cependant, on
retrouve un consensus et des similitudes autour de grands principes.

Les points communs entre les exigences de fond et de procédures :

o La demande doit étre volontaire, mirement réfléchie et répétée dans le
temps.

o La personne doit souffrir d’'une maladie grave et incurable causée par une
pathologie ou un accident.

o La personne doit souffrir de souffrances physiques ou psychologiques
insupportables et qui ne peuvent étre soulagées.

o Le médecin doit éclairer et informer le patient de son état de santé et des
options médicales, les deux parties doivent avoir compris qu’il n’existe pas de
probabilité d’amélioration.

e Un deuxieme médecin indépendant doit étre consulté par le médecin traitant
du patient avant de procéder.

o Ladéclaration de I'acte médical est obligatoire.

Les principales motivations des demandes :

Des études montrent que la douleur n’est généralement pas le principal facteur de
motivation pour demander I'euthanasie ou le suicide médicalement assisté.
e« Uncontrble inadapté de la douleur représente 33% des demandes des

patients. (19)

La perte d’autonomie, la diminution de la qualité de vie et la perte de dignité sont les
facteurs les plus frequemment cités.
o Laperte de dignité et ce qu’elle implique est identifiee dans 61% des cas au

Pays-Bas et 52% des cas en Belgique et apparait comme la principale
préoccupation des patients. (19)

Dans les pays ou I'’euthanasie et le suicide médicalement assisté sont des options
Iégales, 'euthanasie est le choix le plus fréquemment plébiscité. Une étude réalisée
aux Pays-Bas montre que dans 75% des cas c’est I'euthanasie qui est préférée. (20)

Fréguence des pratigues d’euthanasie et d’aide a mourir :

Les informations sur la fréquence d’utilisation de I'euthanasie sont obtenues par
déclaration obligatoire, cela permet d’étudier le phénomeéne et est, en général, une
exigence procédurale de la loi.
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Dans les pays chez qui les pratiques d’aide médicale a mourir et euthanasie sont
réglementées depuis un certain temps, de nombreuses études viennent démontrer
une évolution significative.

L’exemple de la Belgique et des Pays-Bas :
« Au Pays-Bas, les euthanasies représentaient 1,7% du total des déces en

1990. (21)

Ce chiffre se stabilise autour de 2% en 2002 avec la |égalisation et évolue
Iégérement chaque année jusqu’a représenter 4,6% des déces en 2015. Ce
chiffre se stabilise entre 4% et 5% ensuite. (17,21)

o En Belgique, 2655 cas d’euthanasie sont signalés en 2019 soit 2,4% du total
des déces.

On constate cependant une demande beaucoup plus forte du c6té de la
Belgique néerlandophone (76%) que du c6té francophone (24%).

Cela s’explique par la proximité culturelle avec les Pays-Bas et on constate
d’ailleurs en 2013 que le taux de décés par euthanasie dans la Belgique
flamande était de 4,6%. (17)

Le recul de 20 ans de législation voit se stabiliser dans ces pays les demandes
d’aide a mourir. L’augmentation de la longévité et de la part de population
vieillissante, la demande d’autonomie grandissante du cété des patients font que
dans les années a venir on estime a environ 5% la part de déces par euthanasie
dans les pays européens bénéficiant d’'une Iégislation. (18)

Médicaments utilisés dans ’euthanasie et I’aide a mourir :

Bien qu’il existe plusieurs types de médicaments pouvant étre utilisés dans
'euthanasie et que certaines législations précisent I'utilisation de médicaments
particuliers, un consensus au travers des Iégislation est généralement retrouveé.

e« Benzodiazépines (seule ou en association) : elles ont pour effet de détendre

le patient (propriétés anxiolytiques, myorelaxantes et sédatives) et sont
facultatives

o Dose élevée de barbiturique tel que le thiobarbital, le pentobarbital ou le
sécobarbital : provoque une anesthésie générale et une mort rapide.

(17,22)

Les clefs du débat :

Les débats éthiques autour de I'aide a mourir sont complexes et persistants.

e« Arguments des partisans :

e Préserver I'autonomie et 'autodétermination d’'un patient en fin de
vie en permettant de mourir dans la dignité.

e Soutenir que c’est parfois la seule possibilité pour soulager de
souffrances insupportables et que la qualité de vie est plus
importante que la quantité.

e La sécurité, la mort est apportée de maniere sire par le protocole et
les médecins, chose que ne garantis pas le suicide.
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e« Arguments des opposants :

e Violation du code de déontologie médicale et du serment
d’Hippocrate

e La souffrance, aussi insupportable qu’elle puisse étre, peut et doit
étre soulagée par des soins palliatifs adaptés et/ou une sédation
profonde.

e « Pente glissante » pour les personnes vulnérables, notamment
défavorisées et handicapées, qui seront exposées aux erreurs et
poussées vers une mort prématurée.

e Oppositions religieuses fondée sur le principe sacré de la vie

(23)

Alors que les débats sociétaux et politiques autour de I'euthanasie et du suicide
médicalement assisté restent acharnés, la législation en paralléle s’est
considérablement développée en Europe au cours des vingt derniéres années.
Ces pratiques d’euthanasie et de suicide médicalement assisté par un tiers sont
désormais accessibles pour des millions de personnes.

De nombreux pays, comme par exemple la France, sont confrontés aujourd’hui aux
problémes concernant la fin de vie et les nouvelles lois sur 'aide a mourir qui sont
proposées dans de nombreuses juridictions.

A mesure que I'accés a I'aide médicale a mourir augmente, il reste nécessaire de

continuer a mener des recherches sur I'impact pour les patients, les soignants et les

systemes de santé dans leur ensemble, avec une attention particuliere a la garanti
des conditions procédurales et a la protection des groupes vulnérables.
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4. Lavision de la mort et son évolution

La perception de la mort en France est un concept qui précede notre culture
largement inspirée de la conception et des rituels du XIXeme et début du XXeme
siecle.

Cependant, tout change. Nous vivons une révolution de I'approche de la mort et du
deuil, pour reprendre une formule utilisée par I'historien francais Michel Vovelle, on
peut dire que « nous passons d’'une mort solidaire a une mort solitaire ».

Cela s’explique par le fait que le rapport a la mort autrefois conceptualisé avec des
rituels est aujourd’hui devenu un tabou ou la société a perdu ses repéres.

La mort, la vraie, a en partie disparu de notre société et est devenue tabou. Il est
possible d’avoir I'impression qu’elle est fréquente, qu’on la voit de plus en plus
souvent dans les médias, dans le cinéma ou encore dans les jeux-vidéo. On
s’'intéresse aussi a la mort de célébrités ou a des faits divers mais ce rapport a la
mort est éloigné et trop peu perceptible. L’'exposition des morts de gens

« normaux », de proches, de personnes dont on pourrait s’identifier n’a jamais lieu.

Les usages ont également changé. C’est la fin des rites, il y a a peine un siecle, il
était encore coutume de respecter des périodes de deuil qui pourraient nous paraitre
tres longue (2 ans de deuil pour la perte d’'un parent proche, 9 mois de deuil pour la
perte d’'un cousin, au XXéme siécle on passait 1/3 de sa vie en deuil) mais qui
rendait la mort présente dans le quotidien.

Les comportements ont aussi évolué. Aujourd’hui dans la société quand on perd un
proche on essaye de ne rien laisser transparaitre, on le cache et on ne montre pas
ses emotions par peur de déranger les autres avec sa peine et la société a alors bien
du mal a apporter son soutien et elle en a de toute fagon perdu I'habitude. (24)

La société, notamment par le biais des politiques de santé publique a longtemps
contourné le sujet de la mort en s’intéressant a prolonger la vie au travers de régles
de limitation de vitesse, taxes sur le tabac, 'alcool, I'interdiction de drogues, les
recommandations alimentaires comme manger cing fruits et légumes par jour, les
campagnes de vaccination ou de dépistage.

Il n’y a pas si longtemps, on pouvait encore voir apparaitre les termes « mort de
maniére naturelle » ou « mort de vieillesse » sur les certificats de déces. Maintenant
c’est la médecine qui décide de la cause de chacune d’entre elle et chaque fonction
du corps humain pouvant céder et engendrer la mort a désormais son spécialiste
médicale attitré.

En paralléle de cela se développe le courant et les questionnements sur le droit et

I’aide a mourir. Se dire qu'’il y a des associations pour le « droit & mourir » doit
susciter une interrogation de nos sociétés et leur changement d’orientation.

Devant ces phénoménes, il faut également prendre en considération 'augmentation
de I'espérance de vie et la part grandissante de la population vieillissante.
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Pour donner un ordre d’idée du défi auquel font face nos sociétés, il est intéressant
de constater I'’évolution de I'espérance de vie.

Pendant des millénaires I'espérance de vie a stagné en dessous de 25 ans, au début
du XX siecle elle était encore a 45 ans pour quasiment doubler de maniere
extraordinaire et atteindre les 80 ans en moins d’un siécle.

D’apreés les chiffres de I'Insee, en France en 2018, 'espérance de vie a la naissance
est de 85,3 ans pour les femmes et de 79,4 ans pour les hommes. (25)

Evolution de |'espérance de vie a la naissance en France
de 1740 a 2020
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Les causes de mortalités principales en 2021 sont :
e Les tumeurs (25,7%)
e Les maladies cardio-vasculaires (20,9%)
e Le Covid 19 (9,2% des déces)
(26)

Epidémie de Covid mis a part, la nature de la mort a changé au cours du temps,
alors que les causes infectieuses de mort sont devenues minoritaires aujourd’hui,
elles représentaient 2 fois la part des cancers au début du XX siécle. La maladie
infectieuse, comme la grippe par exemple, pouvait toucher tout le monde et était une
cause de mort commune.

Avec la population vieillissante, on constate une augmentation de la prévalence des
maladies chroniques et dégénératives qui précédent la mort tel qu’Alzheimer,
Parkinson etc... De la méme maniére, les cancers, bien que représentatifs d’'une
large proportion de la mortalité, sont différents a traiter les uns des autres aussi bien
en termes de prise en charge médical et médicamenteuse que de pronostique.
Finalement, d’'une cause principale qui était la maladie infectieuse, commune et
connue de tous, on est passé a des causes individuelles et inquiétantes rendant la
mort tabou, personnelle et I'éloignant de notre quotidien.
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Du fait de ces évolutions, notre attitude face a la mort n’est plus universelle.

Autrefois, il existait un prét & penser concernant le deuil alors que maintenant les
situations peuvent étre singulierement différentes et avoir un impact sur I'entourage,
le corps médical ou encore le service funéraire.

On peut par exemple distinguer :

e Les morts de personnes trés agées et entourées dont les proches et
soignants ont été préparés tout comme 'organisation des obséques.

e Les morts de personnes agées et isolées dans la précarité.

e Les morts anticipées, c’est-a-dire que la personne est en institution
avec une maladie dégénérative comme Alzheimer et n’a plus aucun
lien, cette personne est morte socialement bien avant sa mort
biologique.

e Les morts en unité de soins palliatifs, service ou on réinvestit
I’lhumain pour accompagner le malade et son entourage plus que sa
maladie.

Le patient comme ses proches connaissent le dénouement et
peuvent s’y préparer dans de meilleures conditions.

e Les morts soudaines, ou une personne en pleine santé est
foudroyée par une maladie agressive ou un accident physique
entrainant la mort, pour qui le choc est terrible.

e Les morts d’enfants qui apparaissent comme cruelles et terribles,
d’autant plus que dans nos sociétés la mort infantile n’existe
presque plus.

Toutes ces situations s’accompagnent également d’'une révolution des rituels du
deuil. Auparavant, il y avait le schéma incontournable de la mort au domicile ou se
tenait la veillée, suivi du convoi, de la cérémonie a I'église puis de I'’enterrement au
cimetiére. Maintenant, les veillées ont quasiment disparu et les morts au domicile
sont minoritaires, d’aprés le rapport de I'lnspection Générale des Affaires Sociales de
2009 plus de 58% des déces surviennent en institution médicalisée.

La religion et la spiritualité autour de la mort ont pendant longtemps rythmé ces
coutumes, mais tout change aujourd’hui (fin des veillées et des cérémonies
religieuses, augmentation de la demande en crémation, dispersion des cendres
souvent a la demande du défunt etc...) et alors que de moins en moins de francais
croient en Dieu ou pratiquent le catholicisme, la diversité culturelle de notre pays voit
apparaitre de nouvelles croyances a prendre en considération.

Le changement et I'évolution de notre société change également le rapport de celle-
ci a la mort. Sans la religion et la promesse d’un aprés, la mort redevient palpable et
source d’angoisse pour nombre d’entre nous.

Il N’y a pas si longtemps, la mort était un passage de flambeau, une transmission.
Telle la fable de La Fontaine, « Le laboureur et ses enfants », « Un riche laboureur,
sentant sa mort prochaine, fit venir ses enfants, leur parla sans témoins ». La mort
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est ici un passage de témoin ou le travailleur a des valeurs a transmettre a ses
enfants.

(Annexe 6 : Le laboureur et ses enfants — Jean de La Fontaine)

De nos jours, quel sens donner a I’héritage d’'une personne trés agée quand les gens
qui héritent sont déja a la retraite ou bien ont déja accomplis leur vie ?

Ces changements d’espérance de vie et de démographie se sont opérés bien plus
rapidement que pour la culture et les traditions.

Les personnes agées peuvent avoir le sentiment dans ces situations d’étre une
charge pour leurs proches.

Selon I'’étude CREDOC (Centre de Recherche pour 'Etude et I'Observation des
Conditions de Vie) de 2007, lorsque I'on demandait aux personnes leur motivation
dans le choix de la crémation, 35% d’entre elles répondaient « pour ne pas
embarrasser la famille », loin devant les raisons écologiques ou la peur de la
décomposition en terre. (27)

Cela démontre le changement de statut des personnes agées dans notre société,
eux qui étaient gages de sagesse peuvent désormais se sentir le poids d’un fardeau.

Dans cette méme étude, un item posait la question suivante : « qui doit prendre en
charge le colt des obseques ? ». Malgré une réponse possible qui était « la famille
car il est normal que les enfants s’occupent des obséques de leurs parents », la
réponse la plus largement plébiscitée fut « le défunt lui-méme avec un contrat
d’obséques ». (27)

Dans notre société moderne, c’est aux personnes agées elles-mémes de s’occuper
de leur propre mort, ce n’est plus le devoir des enfants.

Aujourd’hui, la mort qui était si familiere a nos aieuls est devenue une grande
inconnue avec une perte des repéres qui disparaissent de partout.

La société a perdu le savoir collectif des rituels qui se transmettaient de génération
en génération.

Nos références culturelles ne peuvent plus nous aider car face a ces phénomenes
évolutifs, le délai d’assimilation est beaucoup trop court pour faire face et changer les
mentalités.

Ceux qui détenaient le savoir n’existent plus en dehors des professionnels.

Il est absolument nécessaire et urgent que la société réfléchisse a construire
collectivement de nouveaux reperes car la charge sociale et psychologique qui se
transfere sur les professionnels comme le médical ou les services funéraires devient
beaucoup trop importante.
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5. Attentes des patients “bien mourir” face a une réalite
médicale complexe

Le sujet de la “bonne mort” en France est un sujet complexe qui implique plusieurs
dimensions a prendre en considération, notamment les aspect médicaux, éthiques,
Iégaux mais aussi les croyances ou le parcours personnel.

Voici quelques points clefs autour de la conception de la bonne mort par les
francais :

e Un environnement familier pour lieu de déces :
Une nette majorité des francais préférerait mourir chez soi ou dans un
environnement familier, entouré de leurs proches, cadre qui peut paraitre plus
apaisant et tranquille que I'hdpital.
La réalité est différente, alors que 81% des francais souhaitent mourir & leur
domicile, 58% des frangais meurent en institution (rapport de I'Inspection
générale des affaires sociales de 2009). (28)

e Lerespect deladignité:
Un aspect important souligné par les francais est la mort dans des conditions
de respect de la dignité, avec une mort sans souffrance excessive et avec une
trajectoire qui ne dégraderait pas leur état physique et/ou psychologique.

e« Laprise encharge de la souffrance :
Notamment par les soins palliatifs, avec une prise en charge de la douleur de
gualité realisée de maniere professionnelle, mais aussi une prise en charge
psychologique du stress ainsi que celui de I'entourage.

e L’autonomie et le contréle sur sa mort :
L’idée de pouvoir exercer un contréle sur sa propre mort est un facteur
important pour beaucoup de francais, cela concerne le droit de refuser des
traitements, des investigations ou méme les soins palliatifs. La notion de
directives anticipées est un aspect important a prendre en compte car il
permet de continuer a exercer un contréle malgré un état de conscience qui
ne le permet plus.

e Une préparation préalable :
L’idée de la bonne mort inclut pour beaucoup une préparation préalable. Sur
le plan social cela concerne surtout un temps nécessaire a consacrer aux
proches, aux adieux et a profiter avec eux. Sur le plan médical, un temps est
souhaité pour discuter avec les professionnels de santé concernant la
stratégie et la trajectoire de fin de vie, discuter avec des psychologues et
aussi discuter avec les proches et élaborer ses directives anticipées
concernant ses choix en matiére de fin de vie.

o L’aspect spirituel :
La spiritualité est plus subjective et personnelle mais est un élément important
pour de nombreux frangais considérant la mort. Les pratiques religieuses et
les rituels peuvent influencer les décisions des individus.
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La déshospitalisation de la mort est devenue un enjeu important de notre société,
autant pour répondre aux attentes des gens qu’en raison du codt financier lié a une
hospitalisation.

D’apres I'enquéte « Fin de vie en France » de 2015, la réalité est bien différente,
concernant le lieu du déces seul un quart des francais (26%) va mourir au domicile
(FTEHPAD étant considérée comme une institution également dans cette étude). (29)
Différents facteurs rendent cette réalité médicale et technique beaucoup plus
complexe, de plus le lieu du déces ne concerne qu’un instant bien précis alors que la
trajectoire de fin de vie correspond a un moment bien plus étalé dans le temps :

e Plus on approche du déceés plus le maintien a domicile est difficile et se
raréfie :
Un déces sur 5 a lieu de maniére soudaine et il est donc impossible de prévoir
une prise en charge, dans ce cas 50% des déces ont lieu au domicile.
Pour les 4/5émes restant, la mort non soudaine survient a la suite d’'un
parcours résidentiel et hospitalier.
e 4 semaines avant la mort seulement 29% des personnes sont
hospitalisées
e 1 semaine avant le déces, c’est presque 50% des personnes qui
sont hospitalisées

Le jour du déceés c’est plus de 60% des personnes qui sont hospitalisées pour moins
de 20% au domicile, le reste étant en maison de retraite

28 jours 7 jours Le jour
% awvant le décés avant le décés du décés
100 ) s |
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90 16 25
32 29
80 7
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retraite

D Hopital

- Domicile
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Déceés non soudains de personnes de 18 ans et plus

o Certaines situations médicales ne permettent pas le maintien au
domicile :

A ce stade de fin de I'existence, le lieu de résidence est en partie conditionné
par le type de pathologie dont souffre le patient.
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e Les décés de maladies infectieuses, respiratoires ou de I'appareil
digestif n'ont quasiment pas de prise en charge au domicile
(respectivement 1%, 8% et 6%).

e Enrevanche, les déces liés aux maladies cardiovasculaires sont
aussi fréquents a I’hdpital qu'au domicile.

e Quel que soit I'origine du déces, la fréquence de transfert du
domicile vers I’hépital augmente a I'approche de la mort si bien qu’il
y a autant de transferts vers I’hépital lors de la derniere semaine de
vie que lors des 3 derniéres semaines dans les cas de morts
d’origine cardiovasculaire, neurologique ou respiratoire. (29)
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Ces résultats traduisent a la fois I'espoir pour le patient et son entourage qu’une
prise en charge hospitaliere et technique puisse guérir ou améliorer I'état du patient,
mais aussi une difficulté pour les aidants, en particulier la famille, a gérer au domicile
la phase ultime de I'aggravation de I'état de santé. Ces situations, bien que souvent
prévisibles, sont vécues comme une urgence faute d’anticipation des complications
et des modalités de leur prise en charge.

o L’objectif principal du maintien a domicile : assurer le confort

La raison principale invoquée pour le maintien a domicile est d’assurer le confort du
patient.

Alors que la plupart des personnes transférées vers I’hopital le sont pour obtenir un
traitement curatif (62%), le maintien & domicile assure lui le plus souvent des
traitements de confort (61%).

Cependant, la réalité est une fois de plus a nuancer : les personnes qui terminent
leur vie a domicile regoivent moins souvent le soutient d’'un psychologue et des
traitements a visée palliative qu’a I’hépital : au domicile %2 en bénéficient contre 7/10
en milieux hospitalier.
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L’hopital assure également plus facilement et frequemment les besoins en fin de vie
comme la nutrition ou I'hydratation artificielle.

C’est la complexité des soins qui rend souvent le maintien a domicile difficile et c’est
la raison la plus évoquée par les proches pour justifier le non-respect du souhait de
certains patients de décéder chez eux.

lIl. Lamort d'un point de vue physiologique et
social

1. La mort physiologique

La mort physiologique est un processus complexe qui résulte en 'arrét irréversible
des fonctions vitales d’un organisme, notamment par la défaillance d’'un ou des
éléments de I'axe cerveau-cceur-poumon. Ces systemes nerveux, cardiovasculaire
et respiratoire ne pouvant ainsi plus assurer ’'homéostasie, c’est-a-dire I'’équilibre
physiologique nécessaire a la survie.

La mort physiologique implique un arrét progressif ou brutal d’'un ou des systémes
indispensables a la survie d’'un organisme dans son ensemble :

= Systeme cardiovasculaire :

L’arrét cardiaque est une des principales causes de déces, il survient lorsque
le coeur cesse de fonctionner et donc de pomper le sang entrainant un arrét
circulatoire global et une privation en oxygene des organes vitaux. C’est ce
que I'on appelle I'ischémie. Sans circulation sanguine et distribution adéquate
de I'oxygéne dans les tissus, la survie des cellules est compromise.

= Systéme respiratoire :

D’une maniére différente mais aux conséquences similaires, I'arrét respiratoire
entraine une hypoxie, c’est-a-dire une diminution de I'apport en oxygéne aux
différents tissus de I'organisme. Les cellules, alors privées d’oxygéne, ne
peuvent plus produire I'énergie nécessaire a leur fonctionnement précipitant la
mort cellulaire.

= Systéme nerveux central :

La mort cérébrale survient lorsque I'activité électrique du cerveau cesse de
fonctionner de maniere définitive. En tant que centre de commande et en
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absence de transmission nerveuse provenant du systeme nerveux central, la
défaillance de celui-ci est souvent considérée comme le critére médical
déterminant de la mort car il est responsable du maintien de nombreuses
fonctions vitales, notamment la régulation des systemes cardio-respiratoires.

Ces trois systémes vitaux sont interdépendants et I'arrét de I'un de ces trois
systemes entrainera forcement, par effet de cascade au niveau cellulaire, la chute
des autres fonctions vitales. En effet, les phénoménes d’ischémie et d’hypoxie
varient selon les tissus concernés, les cellules nerveuses sont les premiéres a mourir
avec notamment une perte des neurones cérébraux apres 3 a 5 minutes de privation
en oxygene.

La mort cellulaire est un élément central de la mort physiologique, elle peut
étre la cause d’arrét de certaines fonctions vitales ou en étre la conséquence.
Suite a une phase initiale d'ischémie et/ou d’hypoxie, les cellules ne sont plus
approvisionnées en oxygene et cela engendre la perte de ’'homéostasie
cellulaire, c’est-a-dire une perte de I'équilibre des échanges qui conduit a un
dysfonctionnement critique des cellules.

On peut citer par exemple le déréglement des pompes ioniques cause par un
manque d’ATP, induit par la non oxygénation ce qui va augmenter le volume
des cellules, mais aussi 'augmentation du calcium intracellulaire causé par le
dysfonctionnement de ces mémes pompes qui va déclencher des processus
enzymatiques déléteres tel que I'activation des protéases et des lipases qui
vont dégrader protéines et membranes cellulaire.

La mort cellulaire se distingue principalement sous deux formes :

e Lanécrose:
C’est une forme de mort cellulaire dite « accidentelle » qui survient
généralement a la suite d'une lésion aigué, d'un stress extréme
comme une privation d'oxygene (ischémie), un traumatisme
physique ou une infection. Les cellules nécrotiques se dégradent,
déversant leur contenu et provoquant une inflammation locale. Ce
processus non régulé peut étre observé dans des contextes
pathologiques, comme l'infarctus du myocarde ou les accidents
vasculaires cérébraux. (30)

e L’apoptose :
C’est un mécanisme physiologique dit « programmé », et essentiel a
I’équilibre cellulaire de I'organisme. Il permet I'élimination des
cellules endommagées ou superflues sans provoquer de réaction
inflammatoire. C’est un processus normal de renouvellement
cellulaire et de réponse immunitaire. C’est la dérégulation de ce
mécanisme qui peut étre délétéere et faire tendre vers la mort d’'un
individu, notamment dans certaines pathologies comme les cancers
ou les cellules se multiplient échappant a I'apoptose. (30)
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Dans un cadre de mort globale de I'individu, ces deux processus se produisent
souvent de maniere parallele.

Différences entre nécrose et apoptose :

Nécrose Apoptose
Pathologique Physiologique
« Accidentelle », « Assassinat » « Programmée », « Suicide »
Processus passif Processus actif
Affecte un groupe de cellules Affecte les cellules de maniére isolée
Rupture de la membrane cellulaire Membrane cellulaire intacte
Inflammation +++ Pas d’inflammation

Dans la pratique médicale moderne, la mort cérébrale est devenue un
indicateur clé de la mort physiologique. Elle est définie comme 'absence
totale et irréversible d’activité cérébrale, y compris dans le tronc cérébral qui
contréle les fonctions autonomes telles I'activité du systéme cardiaque et
respiratoire. Cette définition permet de déterminer la mort, méme lorsque
certaines fonctions corporelles peuvent étre maintenues artificiellement, par
exemple en réanimation.

Le diagnostic de la mort cérébrale repose notamment sur certains critéres :

L’absence de conscience et de réponse aux stimulis extérieurs

L’absence de réflexes du tronc cérébral (réflexe cornéen, réflexe

photomoteur...)

e |’absence de respiration spontanée

e Un électroencéphalogramme (ECG) plat, indiquant I'absence
d’activité électrique dans le cerveau
(31)

Apres la mort, des changements physiologiques apparaissent dans le corps
marquant le début de la décomposition. Ces signes sont utilisés en médecine
Iégale pour interpréter I'heure du déces.

o Lapaleur de mort:
La paleur post-mortem survient environs 15 a 20 minutes apres la mort
en raison d’'un défaut de circulation du sang capillaire a travers le
corps.
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o Larigidité cadavérique :
Elle survient environs 2 a 6 heures aprés la mort selon les individus.
Les muscles du corps se raidissent en raison du manque d’ATP qui est
nécessaire a la relaxation musculaire. Cette rigidité du cadavre
disparait au bout de 24 a 48 heures quand les muscles commencent a
se dégrader.

o Lerefroidissement cadavérique :
Le corps perd progressivement sa chaleur jusqu’a atteindre la
température ambiante, a raison d’environ 1°C par heure. Des facteurs
externes peuvent intervenir comme la température de départ de
l'individs, les conditions extérieures de température, d’humidité, le port
de vétements.
La température a tendance a remonter lors de la décomposition du
cadavre en raison de processus chimique dégageant de la chaleur.

o Les lividités cadavériques :
Lorsque la circulation sanguine cesse de fonctionner, le sang se
dépose dans les parties les plus déclives du corps provoquant des
taches violacées sous la peau.

La mort physiologique est donc un processus inévitable qui résulte de la défaillance
des mécanismes vitaux de l'organisme. Elle se manifeste par une cascade
d'événements qui débute au niveau cellulaire pour s'étendre aux systemes vitaux et
aboutissant a 'arrét irréversible des fonctions de I'organisme. Ce processus peut étre
soudain, comme dans le cas d'un infarctus du myocarde ou d'un arrét cardiaque, ou
progressif, comme dans certaines maladies chroniques ou dégénératives.

La mort cérébrale est aujourd’hui un critere déterminant dans la définition médicale
de la mort, permettant de poser un diagnostic précis, méme en présence de
fonctions corporelles maintenues de maniére artificielle.

2. La mort sociale

La mort sociale est un concept qui va au-dela de la mort physiologique, celle-ci se
concentre plus particuliéerement sur la maniere dont un individu est percu, traité et
exclu de la société et ce dans une temporalité qui peut survenir bien avant son décés
biologique. Elle englobe des aspects psychosociaux, culturels, et symboliques de la
disparition d’'une personne dans son environnement social.

Contrairement a la mort physiologique, qui est un événement physique, la mort
sociale est un processus progressif qui peut se manifester bien avant la mort
corporelle. Ce phénomene peut également perdurer aprés le déces biologique,
lorsque la mémoire ou l'influence d'une personne s’estompe et disparait de la
conscience collective.
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La mort sociale fait référence a la marginalisation, a I'exclusion, ou a la perte de
statut d’'un individu au sein de la société. Cette forme de mort peut survenir de
plusieurs manieres :

o

Isolement social : Une personne peut étre vivante biologiqguement
mais étre socialement « morte » si elle est coupée de ses interactions
humaines, que ce soit en raison d’'une maladie, d’'un handicap, ou d’un
placement en institution (comme dans un établissement de soins de
longue durée ou une prison).

Perte de r6le social : Lorsqu'un individu perd son réle dans la société
(perte d’empiloi, incapacité physique ou mentale, la retraite
professionnelle), il peut étre percu comme "mort" dans le cadre de sa
contribution active a la communauté.

Stigmatisation et exclusion : Les personnes atteintes de maladies
graves, comme le sida dans les années 1980 ou la Iépre dans des
périodes historiques antérieures, ont souvent été traitées comme
socialement "mortes”. Elles sont rejetées, exclues ou ignorées par la
société, méme si elles sont toujours en vie sur le plan biologique.

Le vieillissement est un contexte typique ou la mort sociale peut étre observée. Au
fur et a mesure que les individus vieillissent, ils peuvent perdre leur autonomie, leurs
relations sociales et leur utilité percue au sein de la sociéte.

Cela se manifeste par :

o

La retraite : Le passage a la retraite peut étre un moment clé dans la
perception de la mort sociale, car il marque la fin de la participation
active a la vie économique sociétale et professionnelle.
L'institutionnalisation : Le placement en maison de retraite ou en
établissement de soins peut accentuer I'isolement, en particulier si la
personne perd le contact avec ses proches devenant ainsi « invisible »
dans le quotidien.

La perte de compétences et de capacités : La perte d’autonomie
physique ou mentale peut entrainer une dépendance accrue et une
diminution des interactions sociales, renforgant I'isolement et la
perception d’'une mort sociale avant le décés biologique.

Les maladies chroniques ou la fin de vie peuvent également découler sur une forme
de mort sociale. Lorsque la maladie devient le principal aspect par lequel les
personnes sont définies, elles peuvent étre percues comme "déconnectées"” de leur
réle dans la société :

O

La perte d'identité : Les patients atteints de maladies dégénératives,
comme la maladie d’Alzheimer, peuvent étre vus comme ayant perdu
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leur identité, méme s'ils sont encore physiquement présents et cette
perception peut les exclure des interactions sociales.

o L’isolement des malades en soins palliatifs : Les personnes en fin
de vie, particulierement dans les services de soins palliatifs, peuvent
étre isolées non seulement par la société, mais aussi par leurs proches,
qui les percoivent souvent comme déja "parties" avant leur mort
physiologique.

C’est ici 'aspect progressif de la mort sociale. Apres la mort biologique, une
personne peut continuer a exister dans les mémoires collectives ou au travers des
actions de ses proches, notamment par la transmission de valeurs, de savoir-faire et
d’éducation. Cependant, certaines personnes, pour diverses raisons, peuvent subir
une forme de mort sociale compléte aprés leur décés physique :

o L’oubli de la mémoire collective : La mémoire d’un individu peut
s'effacer rapidement si la personne n’a pas laissé d’héritage, de famille
ou de trace significative de son passage sur Terre dans I'histoire. Cet
oubli marque la disparition totale de son influence sur la sociéte,
aboutissant a une mort sociale compléte.

o Lamort des marginaux : Ces individus déja « oubliés » ou mis a
I’écart de leur vivant, par choix ou par stigmatisation de la société,
partent sans laisser de trace dans la mémoire sociale, c’est par
exemple le cas de nombreux sans-abris.

Certaines cultures mettent en avant la continuité de la vie sociale apres la mort
biologique au travers des rituels, des croyances religieuses, ou des cérémonies.
On peut notamment citer pour notre société le culte des ancétres et le
recueillement, ou la mémoire des défunts est entretenue et leur présence reconnue
symboliguement grace aux pierres tombales, mais aussi les commémorations qui
sont des moyens par lesquels la société permet de continuer a « faire vivre » au
travers de la mémoire collective.

La mort sociale a des conséquences importantes sur la qualité de vie des personnes
concernées. Si I'on porte un regard purement médical sur celle-ci, on peut la
caractériser et I'assimiler a une forme de maladie chronique.

D’aprés une étude menée en 2015 en anthropologie médicale par le CASH (Centre
d’Accueil et de Soins Hospitaliers) de Nanterre au niveau du CHAPSA (Centre
d’Hébergement et d’Assistance aux Personnes Sans-Abris), voici les criteres
cliniques et biologiques de la mort sociale :

o L’irréversibilité : Une fois le stade de « mort sociale » atteint, il n’a pas
été observé de retour en arriére possible et fatalement la mort clinique
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s’en suit selon un délai plus ou moins long pouvant aller de quelques
semaines a plusieurs années.

o L’abolition d’'une temporalité linéaire : La socialisation est
normalement rythmée par des événements successifs, dans un
contexte de mort sociale, la temporalité devient circulaire, aujourd’hui
est identique & hier et le sera encore demain (« No future »). Les
personnes sont dans un perpétuel présent avec une impossibilité a se
projeter.

o Larestriction du territoire : De méme que I'espace psychique de ces
personnes, le rapport a I'espace et a 'environnement se rétrécit et finit
par les isoler.

o Lamodification du schéma corporel : Les personnes n’ont que trés
peu, voire pas recours aux consultations médicales et ne se sentent
pas préoccupées par leur état sanitaire.

o Latolérance ala douleur (physique et psychique) : Ce sont des sujets
qui se plaignent trés peu et n’en parlent pas au médecin si I'occasion
se présente. Le ressentit de la douleur n’est pas forcément différent
mais c’est I'expression de celle-ci qui pose probleme.

o La dégradation de I’hygiéne : Elle s’installe progressivement au fur et
a mesure que l'isolement physique et psychique avance. Cela traduit
un désintéressement total de leur place sur la scéne sociale.

o L’athymie : Ce critére est caractérisé par une indifférence affective et
une absence d’affect. Ces sujets ont souvent une absence
d’indignation face a leurs conditions de vie et une auto-accusation
critique tres marguée, sans pour autant connaitre un sentiment de
révolte.

o Les signes biologiques : lls peuvent étre pris en compte en tant que
conséquences ou causes initiales de l'installation de la mort sociale.
Ont été particulierement recensés dans cette population les troubles
sérotoninergiques et des anomalies thermostatiques de régulation de la
chaleur corporelle. (32)

La mort sociale est donc un concept qui met en lumiere la maniere dont une
personne peut cesser d'exister aux yeux de la société bien avant sa mort physique,
ou étre "oubliée" aprés son déces. Elle concerne les individus marginalisés, les
malades chroniques, les personnes agées ou encore ceux qui perdent leur réle
social. L'isolement et la marginalisation peuvent entrainer la détérioration de la santé
mentale avec notamment des états dépressifs, de I'anxiété et une augmentation du
risque de déces prématurés, mais aussi le sentiment de perte de dignité, de sens et
d’appartenance pouvant avoir un impact délétére sur le bien-étre.

Ce phénomene refléte non seulement la dégradation des relations sociales, mais
aussi I'importance de l'inclusion, de la mémoire collective, et des rituels pour contrer
cette forme de disparition dans le tissu social.

3. La perception des proches et les phases du deuil

La perception des proches face a la mort est une composante cruciale de
I'expérience du deuil et de la gestion de la perte pour ceux qui « restent ». La
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maniére dont les proches percoivent et réagissent a la mort d'un étre cher dépend de
nombreux facteurs, notamment le contexte de la mort, la relation avec le défunt, les
croyances culturelles et religieuses, mais aussi les ressources psychologiques
disponibles pour faire face a cette épreuve.

Voici une analyse des différents aspects de la perception des proches face a la

mort :

L’état de choc : Lorsqu’un déceés survient, la premiére réaction des proches
est souvent celle du choc, d’autant plus si la mort est soudaine, brutale ou
inattendue.

Le choc peut provoquer un état d’engourdissement émotionnel et de
désorientation qui se manifeste souvent par une incapacité a accepter
pleinement la réalité du déceés.

Le déni : Le déni est une phase naturelle du processus de deuil. Il permet de
protéger psychologiqguement et temporairement la personne endeuillée de la
douleur en lui permettant de se distancer émotionnellement de la réalité du
déces. C’est une période ou les proches peuvent continuer a penser que le
défunt va revenir ou qu'il y a eu une erreur.

Apres le choc initial, les proches entrent souvent dans une période de douleur
emotionnelle profonde. Cette phase est caractérisée par la confrontation avec la
réalité de la perte et l'incapacité a interagir a nouveau avec le défunt.

La douleur psychologique se manifeste selon plusieurs phases qui se succedent :

La tristesse : Les proches ressentent une tristesse intense due a I'absence
de I'étre aimé. Cette tristesse peut étre amplifiée par des regrets, des
souvenirs heureux, et la prise de conscience du « pour toujours ».

La colere : Bien souvent, la colére fait partie du processus de deuil. Les
proches peuvent étre en colére contre la fatalité de la maladie, les
circonstances du décés, ou méme contre le défunt pour étre "parti".

La coléere peut également étre, a tort ou a raison, diriger contre le corps
médical car il est parfois facile et naturel de la canaliser dans une direction.

La culpabilité : Il est possible de ressentir un sentiment de culpabilité, se
rapprochant de celui de ne pas avoir fait assez pour prévenir la mort ou pour
mieux accompagner la personne avant son déces. Ce sentiment est courant
et peut causer une grande détresse psychologique.
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La vie continue... Au fur et a mesure que le temps passe, de hombreux proches
commencent a accepter progressivement la réalité de la douleur du déceés.
L'acceptation ne signifie pas I'oubli, mais une réorganisation émotionnelle dans
laquelle ils integrent la perte dans leur vie quotidienne.

o L’intégration du deuil : C’est la phase d’acceptation ou on I'apprend a vivre
avec I'absence du défunt. Cela ne veut pas dire que la souffrance n’est plus,
mais que I'on commence a adapter sa vie, son quotidien, a cette nouvelle
réalité.

Les souvenirs qui étaient percus comme douloureux peuvent alors devenir
une force telle une source d’inspiration et de réconfort.

e Lesrituels et les souvenirs : C'est une phase trés personnelle et subjective,
le consensus est que les rituels, les cérémonies ou toute autre maniére de
« rendre hommage » permettent aux proches de donner un sens a la perte et
a leurs émotions. Cela permet de maintenir un lien symbolique avec le défunt
et d’honorer sa mémoire. Ce sont des outils naturels et essentiels au
processus de guérison psychologique.

Une fois de plus, de nombreux facteurs personnels, culturels et contextuels sont a
prendre en considération :

« Lanature delarelation : Il est logique que plus la relation avec le défunt était
proche, plus la douleur et le chagrin peuvent étre intenses. A cela s’ajoute le
type de personne concernée, en effet, la mort d'un enfant, d'un conjoint ou
d'un parent entraine souvent un deuil profond et prolongé.

e Le contexte de la mort : Une mort soudaine (accident, crise cardiaque) peut
provoquer un choc plus grand qu'une mort anticipée (maladie chronique,
passage par une unité de soins palliatifs). En revanche, une mort apres une
longue maladie peut étre vécue comme un soulagement, particulierement
guand le malade souffre énormément.

e Les croyances religieuses et culturelles : Les croyances religieuses
influencent fortement la perception des proches face a la mort. Dans de
nombreuses religions, la mort est vue comme une transition vers une autre
forme d'existence (paradis, réincarnation, etc.). Cela offre un cadre rassurant
et un soutien psychologique dans le processus de deulil.

« La présence ou I’absence de soutien social : Le soutien social influence
également la perception de la perte. Les proches qui bénéficient d’'un réseau
solide de soutien émotionnel peuvent mieux faire face au deuil que ceux qui
sont isolés.
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Ce soutient peut prendre différente forme, on pense notamment a la famille,
aux amis, a I'appartenance a une communauté religieuse, mais cela peut
également avoir une origine médicale avec un soutien et des professionnels
en psychologie, particulierement dans les unités de soins palliatifs qui
prennent également en charge I'entourage du malade.

Le deuil est un processus social autant que personnel. Le partage de la douleur au
sein de la famille ou de la communauté est un élément central pour aider les proches
a traverser cette période difficile.

Le deuil collectif correspond par exemple aux cérémonies funéraires, aux veillées et
aux réunions familiales qui permettent a I'entourage de se soutenir mutuellement.

On peut aussi citer les rituels et les commémorations dont les célébrations réguliéres
du défunt permettent de maintenir de manieére symbolique le lien avec I'étre aimé,
d’entretenir son souvenir et de donner un sens a la perte.

Certaines personnes réussissent a surmonter la douleur du deuil et a reconstruire
leur vie, tandis que d’autres peuvent étre affectées a plus long terme, voire
développer des complications liées au deuil et on voit s’installer une forme de deuil
pathologique.

> Le deuil compliqué/pathologique : Certaines personnes peuvent étre
incapables de surmonter la perte et restent bloquées dans un état de chagrin
intense pendant de nombreuses années. Elles peuvent éprouver des
difficultés a retrouver une vie normale, a se concentrer ou a entretenir des
relations sociales.

> Laréorganisation de la vie : Pour d’autres, la mort d’'un étre cher devient un
moment de transformation personnelle. Apres une période plus ou moins
longue de deuil, ils peuvent se réinventer, trouver un nouveau sens a leur vie,
ou s’investir dans des causes en hommage au défunt.

La perception des proches face a la mort est donc une expérience émotionnelle
subjective et personnelle qui évolue dans le temps. Ni linéaire, ni uniforme, elle est
influencée par des facteurs individuels, sociaux, et culturels.

Le deuil, bien qu’individuel, est également un processus social et collectif, renforcé
par les rituels et le partage émotionnel. Ce parcours, bien que douloureux, est une
étape essentielle et nécessaire dans 'acceptation de la perte et la reconstruction
apres la mort d’'un proche.
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V. Position du pharmacien face a la fin de vie

La prise en charge des patients en fin de vie représente un défi majeur pour
I'ensemble des acteurs du systeme de santé, et le pharmacien occupe une place
essentielle dans ce parcours. En tant que professionnel de santé, son role ne se
limite plus a la simple délivrance de médicaments, mais s'étend a une fonction de
conseil, d'accompagnement et de coordination des soins, notamment dans le cadre
des soins palliatifs et de I'hospitalisation & domicile.

Le pharmacien intervient a des étapes clefs du parcours fin de vie, grace a sa
connaissance approfondie des thérapeutiques et des protocoles de traitement. Il est
en mesure de faire des interventions pharmaceutiques adaptées, tant pour soulager
la douleur et améliorer la qualité de vie des patients, que pour minimiser les effets
indésirables des traitements.

De plus, il est un maillon indispensable d’'une approche pluridisciplinaire afin de
garantir une prise en charge cohérente et continue. En effet, son réle central en lien
avec tous les autres acteurs de santé permet de regrouper I'information de maniére a
avoir une vision d’ensemble des patients.

Outre les compétences plus techniques, le pharmacien joue un réle humain et social
important. En tant que professionnel de santé de proximité, il est souvent le dernier
interlocuteur avant 'administration des traitements, c’est également un conseiller et
un soutien de qualité face aux nombreuses interrogations des patients et de leur
famille qui peuvent parfois se sentir démunis face a la complexité de ces situations.
Son accessibilité et sa proximité avec les différents professionnels ainsi que les
patients et leur entourage font du pharmacien un rouage clé de 'accompagnement
thérapeutique.

Cependant, la place du pharmacien dans la prise en charge de la fin de vie est
encore sous-estimée et parfois mal définie. Le développement des soins palliatifs et
de I'hospitalisation a domicile (HAD), ainsi que I'ouverture récente a des
médicaments hospitaliers en soin de ville, ouvre de nouvelles perspectives pour son
réle, tout en posant le défi quant a son intégration complete au sein des équipes
pluridisciplinaires et aux limites de son champ d’action.

Dans ce contexte, il est essentiel de mieux définir son implication, ses compétences
et les outils a sa disposition pour garantir une prise en charge optimale des patients
en fin de vie.

1. Compétences du pharmacien acquises au cours de
son apprentissage universitaire

Le pharmacien d’officine est un élément central du systéme de santé, c’est un
professionnel de santé a part entiére dont les compétences s’étendent bien au-dela
de la dispensation des médicaments. Ses connaissances pharmaceutiques,
médicales et cliniques font de lui un professionnel polyvalent et compétent face aux
besoins de santé publique.

Pendant son cursus, le pharmacien développe de nombreuses connaissances
scientifiques approfondies faisant de lui un expert dans le domaine du médicament et
un interlocuteur qualifié et de confiance dans de nhombreux autres secteurs. De par
ses six longues années d’études théoriques et pratiques enrichies de nombreux
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stages en ville et a I'hépital, voici une liste des savoirs et des savoir-faire maitrisés
par le pharmacien, lui permettant de répondre aux besoins des patients dans le
cadre de la fin de vie :

L’analyse des prescriptions médicales :

Le pharmacien veérifie la recevabilité de I'ordonnance concernant les
conditions de délivrance des médicaments prescrits, il porte un point
d’attention a analyser les prescriptions dans un but thérapeutique selon I'état
physiologique et pathologique du patient. Il vérifie que les médicaments et les
dosages sont adaptés au patient et a sa situation.

Il considére également la gestion des interactions médicamenteuses, au sein
d’une méme prescription mais il les met aussi en rapport avec les autres
médicaments du patient, les ordonnances des différents spécialistes et
intervenants, mais aussi parfois le contexte d’historique médicamenteux et la
durée d’élimination de médicaments qui ne sont plus administrés.

La délivrance des médicaments :

Il sécurise la délivrance en dispensant les conseils adaptés a une bonne prise
des médicaments, une utilisation correcte des dispositifs et il rappelle le plan
de prise et le mode d’administration de ceux-ci. Il redouble de vigilance et
s’assure d’'une bonne continuité des soins dans un contexte de fin de vie ou le
pharmacien est confronté a des médicaments et des dispositifs meédicaux
complexes, mais ou il aura surement aussi a faire a différents intermédiaires
tel que les proches, les infirmiéres, les prestataires de ville ou de HAD et les
aides a domicile au moment de la dispensation, rendant particulierement
important d’avoir une bonne communication et transmission de l'information
pour assurer un bon circuit du médicament.

Effectuer une intervention pharmaceutique :

Le pharmacien se doit d’intervenir lorsqu’il repére des situations d’interactions
potentiellement graves ou des contres indications et contacte alors le
prescripteur, il peut étre force de proposition ou d’information pour aider le
médecin a trouver une solution. Son savoir pharmaceutique lui permet
également d’étre amené a remplacer de lui-méme des meédicaments par des
équivalences ou a contacter le prescripteur dans un contexte de pénurie ou
d’indisponibilité des médicaments.

Sa connaissance et son écoute du patient ou de ses aidants peut également
I’'amener a proposer des optimisations concernant la prise et les voies
d’administration des médicaments.

Analyser les bilans biologiques :

Le pharmacien d’officine n’est pas le premier intervenant dans la lecture du
bilan biologique du patient, cependant, le lien de confiance établit entre le
patient et son pharmacien ainsi que la capacité du pharmacien a vulgariser les
connaissances scientifiques et a adapter son discours a son interlocuteur
ameéneront régulierement celui-ci a effectuer, a la demande des patients, les
analyses des bilans biologiques ou des comptes rendus d’examens médicaux.
Ainsi, le pharmacien peut interpréter ou rediriger de maniére optimale les
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patients grace a ses connaissances et la maitrise des limites de celles-ci,
ameéliorant la compréhension des patients et leur adhérence aux soins.

Adapter les doses en fonction du contexte pathologique et
médicamenteux :

Le contexte de fin de vie implique le plus souvent des patients en situation de
polymédicamentions et polypathologies, situations dans lesquelles il faudra
jongler entre les différentes interactions médicamenteuses et les éventuelles
insuffisances d’organes et pertes de poids ayant un effet direct sur la
clairance, les effets et la toxicité des médicaments. Le pharmacien de par ses
connaissances et I'utilisation des ressources a sa disposition est capable
d’adapter sa réflexion a ces différentes situations ce qui lui permet d’avoir un
regard pharmaceutique vigilant et adapté au contexte. Il peut également
collaborer avec les prescripteurs pour trouver des solutions et adapter les
doses, les formes et les voies d’administrations.

Préparation et délivrance de médicaments spécifiques (formes
galéniques adapteées) :

Une fois de plus le contexte de fin de vie implique parfois des besoins
spécifiques en médicaments qu’il sera nécessaire de préparer. Ces
préparations dites « préparations magistrales » sont réalisées pour un patient
nomme et selon une prescription médicale, en I'absence de spécialité
pharmaceutique existante, disponible ou adaptée. Cela peut concerner le
changement de la forme ou de la voie d’administration en cas de trouble de la
déglutition (passage a une forme buvable ou injectable), le reconditionnement
de spécialités en plus petits dosages selon les besoins du patient, la
préparation extemporanée de médicaments périssables...

Le pharmacien et son équipe ont alors la possibilité de réaliser ces
préparations dans un préparatoire adapté. Ce sera souvent le cas dans le
cadre de la réalisation des bains de bouches, des formes buvables, des
formes externes comme les cremes, qui sont réalisées a la demande par
soucis de conservation et non par complexité. Les besoins les plus
spécifiques nécessiteront de sous-traiter la réalisation a une officine
spécialisée dans la fabrication, par soucis de temps, de matériel mais aussi de
stockage et de disponibilité en matiere premiere.

Conseil sur la gestion des effets secondaires :

Le pharmacien est attentif a la gestion des médicaments et aux besoins de
ses patients, de plus, en tant que professionnel de santé de proximité,
accessible et de confiance, il sera souvent sollicité pour la gestion des effets
indésirables. Son écoute des patients, des proches et sa connaissance des
situations lui permettent de dispenser les conseils et les médicaments adaptés
et de trouver des solutions face aux effets indésirables particulierement
fréquents dans les situations de fin de vie et de chimiothérapie.

Communication et accompagnement des patients et de leurs proches :
Le pharmacien, accessible et souvent bien connu par les patients et son
entourage est un élément essentiel pour regrouper et transmettre les
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informations médicales, aider a les comprendre, rediriger les patients ou leurs
proches vers les structures les plus adaptées, donner des conseils aux
patients ou aux proches sur la gestion des traitements et expliquer la bonne
utilisation des dispositifs. Parfois le réle du pharmacien est aussi d’étre
simplement un soutien moral et de montrer de I'empathie envers les patients
et les familles.

La connaissance de I'’environnement médical et du monde associatif est un
point supplémentaire pour informer et aider au mieux les patients.

Collaboration interprofessionnelle avec les médecins, infirmiers, et
autres soignants :

Le pharmacien communique, collabore et se rend disponible pour les
différents professionnels de santé. Une fois de plus la connaissance de
I’environnement médical et I'accessibilité du pharmacien font de lui un
interlocuteur privilégié et un élément essentiel de la prise en charge
pluridisciplinaire. Le réseau de proximité souvent bien établit grace a cette
collaboration entre les professionnels est une force pour la prise en charge en
ville et au domicile. Le rble du pharmacien est également fondamental dans le
relais ville-hopital en cas de besoin d’informations de la part de I'hopital et
pour accueillir et répondre aux besoins du patient dans les meilleures
conditions a son retour.

Connaissance approfondie des traitements antalgiques et gestion des
stocks de médicaments spécifiques (antalgiques puissants, opioides,
sédatifs...) :

Le pharmacien matitrise I'utilisation des traitements antalgiques afin
d’accompagner les patients et les professionnels de santé dans la gestion de
la douleur, qui est un aspect primordial dans la fin de vie et les soins palliatifs.

o La classification OMS des antalgiques (paliers I, Il, Ill) : Une bonne
connaissance de I'échelle des antalgiques permet au pharmacien de
comprendre et d’expliquer la stratégie thérapeutique de prise en charge
et la montée en puissance dans I'utilisation des anti-douleurs.

o La gestion des opioides : C’est un aspect primordial de la prise en
charge en fin de vie, le pharmacien est attentif aux conditions de
délivrance de ces médicaments, aux indications thérapeutiques et aux
posologies, aux éventuelles effets indésirables (nausées, constipations,
somnolence, confusion...) mais aussi aux interactions
meédicamenteuses et contres indications.

o Rotation des opioides : Le pharmacien joue un role de conseil en cas
de nécessité de changer de molécule ou de voie d’administration pour
optimiser I'efficacité du traitement ou limiter les effets indésirables.

Il a la responsabilité de garantir la disponibilité des médicaments nécessaires
aux soins palliatifs, souvent soumis a des contraintes particulieres :

o Les antalgiques puissants : Les opioides classés comme stupéfiants
nécessitent une gestion rigoureuse des stocks :

= Respect des régles de conservation : ces médicaments sont
conservés dans une armoire ou un local dédié a cela et fermé a
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clé, dans un endroit non accessible par les personnes
extérieures a la pharmacie. (33)

= Respect des regles de tracabilité : tenue rigoureuse du registre
comptable des stupéfiants indiquant les entrées et les sorties de
médicaments, il peut étre en format papier ou informatique, il
doit étre édité au maximum chaque mois et conservé pendant 10
ans. (34)

= Anticipation des besoins avec un stock tampon et tournant afin
d’assurer une continuité des soins face a d’éventuelles ruptures
en médicaments, notamment dans des contextes parfois urgents
de maladies ou de symptdmes évolutifs.

= Mesures de destruction : ces médicaments lorsqu’ils sont
périmeés, altérés, ou bien lors des nombreux retours notamment
liés a la fin de vie et aux déces des personnes, doivent étre
dénaturés avant d’étre détruits, en présence d'un confrére,
désigné dans des conditions excluant toute réciprocité et tout
conflit d'intérét par le président du CROP. (35)

o Les sédatifs : Les benzodiazépines (midazolam) ou d’autres agents
utilisés pour la sédation palliative doivent étre disponibles en quantités
suffisantes, particulierement pour les urgences en fin de vie.

o Les médicaments spécifiques : Certains produits comme les
antiémétiques (aprépitant, halopéridol, métoclopramide) ou les
meédicaments pour la gestion des sécrétions (scopolamine), sont
essentiels pour la gestion des effets secondaires et le confort des
patients en fin de vie.

Suivi de I'observance thérapeutique :

C’est une compétence essentielle du pharmacien, particulierement en fin de
vie, ou l'adhésion aux traitements est cruciale pour garantir le confort du
patient. En officine ou en hospitalisation a domicile, le pharmacien évalue
régulierement si les prescriptions sont correctement suivies et ajuste ses
conseils en cas de difficultés (effets secondaires, complexité des traitements,
refus du patient).

Grace a sa proximité et a son expertise, il joue un réle clé dans I'’éducation
thérapeutique, sensibilisant le patient et ses proches sur I'importance des
traitements pour soulager les symptdomes et améliorer la qualité de vie.

Maitrise des dispositifs médicaux (pompes a perfusion, patchs
transdermiques, etc...) :

Le pharmacien doit connaitre le fonctionnement et I'utilisation des
équipements qu’il délivre tels que les pompes a perfusion pour I'administration
continue de médicaments (antalgiques, sédatifs), les patchs transdermiques
(fentanyl, buprénorphine), ou encore les systémes de nutrition artificielle.
Cette expertise lui permet de conseiller efficacement les soignants et les
patients, d'assurer une utilisation sécurisée des dispositifs et de garantir une
adaptation optimale aux besoins spécifiques contribuant a un
accompagnement de qualité.
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Evaluation et gestion des besoins en soins palliatifs :

Le pharmacien est proactif en anticipant les besoins médicamenteux et non
meédicamenteux des patients ainsi que leur évolution. Par son expertise, il
évalue les prescriptions médicales et les met en rapport avec I'état du patient
(douleur, anxiété, nausées...), de plus, sa connaissance des patients et de
leur entourage permet une prise en charge personnalisée et adaptée afin de
maintenir le confort et la dignité du patient en fin de vie.

Capacité a informer sur les directives anticipées et les choix
thérapeutiques :

Le pharmacien joue un réle clé dans I'information du public. De par son
éthique et sa connaissance de la Iégislation, il peut sensibiliser les patients et
leurs proches sur I'importance de rédiger en amont des directives anticipées,
qui expriment leurs souhaits concernant les soins a recevoir. Il est également
en mesure d’expliquer les conséquences des choix thérapeutiques, tels que
I'arrét de certains traitements ou le recours a des soins de confort, en veillant
a rester clair, accessible et empathique. Ce role d'information favorise une
prise de décision éclairée et respectueuse des volontés du patient.

Connaissance des structures et réseaux de soins palliatifs :

La connaissance des structures et réseaux de soins palliatifs est essentielle
pour le pharmacien afin d’orienter les patients et leurs familles vers les
ressources les plus adaptées. Cette compétence englobe une compréhension
des différents acteurs impliqués, tels que les unités de soins palliatifs, les
équipes mobiles, les services d’hospitalisation a domicile (HAD) et les
associations comme la SFAP (Société Francgaise d’Accompagnement et de
soins Palliatifs) sur le plan national, ou des réseaux associatifs de proximité
(on peut citer EOLIS pour I'agglomération lilloise, association qui aide au
maintien a domicile dans de bonnes conditions). En maitrisant ces aspects, le
pharmacien peut assurer une meilleure coordination entre les professionnels
de santé et les intervenants, contribuer a une prise en charge globale et
continue, orienter et conseiller au mieux tout en soutenant les patients dans
leurs parcours de soins. (36,37)

Formation continue sur les innovations en soins palliatifs :

C’est un principe de conscience et une obligation professionnelle, tout comme
pour ses autres domaines de compétences, le pharmacien tient a jour et
actualise ses connaissances en soins palliatifs concernant les avancées
médicales, les nouvelles pratiques et prises en charge ainsi que les
thérapeutiques et technologies innovantes, mais aussi les principes éthiques
d’un sujet en constante évolution.

Facilitation des transitions de soins entre I’hopital et le domicile (relais
ville-hépital) :

Le pharmacien joue un réle clé dans la facilitation des transitions de soins
entre I’hopital et le retour a domicile.

Il se coordonne avec les équipes hospitaliéres, les prestataires d’HAD et les
professionnels de santé libéraux pour garantir la disponibilité des traitements
nécessaires lors du retour, et leur bonne compréhension par les soignants et
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les familles. Il anticipe les besoins spécifiques des patients, notamment en
matériel médical (location de lit médicalisé, matelas anti-escarre, fauteuil de
transfert...) et s’assure de leur mise en place, il évite les ruptures de
traitement et apporte son expertise dans la gestion des dispositifs médicaux et
des prescriptions complexes, contribuant ainsi a un accompagnement optimal
et sécuriseé.

- Coordination logistique pour I’accés rapide aux traitements spécifiques :
La coordination logistique est un point essentiel en fin de vie, ou les besoins
thérapeutiques peuvent étre urgents et imprévisibles. Le pharmacien organise
I'approvisionnement et le stockage des médicaments spécifiques, tels que les
opioides, les sédatifs ou les antiémétiques, en collaborant étroitement avec
les grossistes, les prescripteurs et les services de soins a domicile. Il veille a
maintenir des stocks adaptés, a anticiper les prescriptions urgentes (en
pratique il faudra parfois avancer les médicaments face a la réalité du patient
et de I'équipe soignante) et a gérer efficacement les contraintes liées aux
stupéfiants. Cette réactivité garantit que les patients disposent des traitements
nécessaires pour leur confort sans délai, méme dans des contextes
complexes.

2. Problématiques clinigues et thérapeutiqgues existantes

La prise en charge de la fin de vie et des soins palliatifs a pour but de considérer le
patient dans sa globalité, en privilégiant le confort sur tous les plans et en arrétant les
thérapeutiques inutiles ou invasives. C’est un domaine trés vaste ou de nombreux
axes peuvent étre développeés, voici une liste non-exhaustive des principales
complications et classes de médicaments pouvant nous concerner :

e Prise encharge de ladouleur:

Il existe différents types de douleur en fin de vie auxquels les médecins tentent de
répondre par des médicaments adaptés. Cette réponse nécessite un diagnostic des
mécanismes de la douleur par des examens cliniques. Il est possible que plusieurs
mécanismes douloureux entrent en jeu chez un méme malade rendant complexe la
prise en charge palliative de certains patients.

Les types d’antalgiques :

o Antalgigues de pallier | :
lls agissent principalement au niveau des nerfs
périphériques. lls traitent les douleurs d’intensité Iégéres
a modérées et sont des substances non opioides.
Exemples : le paracétamol, I'aspirine, les anti-inflammatoires
non stéroidiens tel que I'ibuproféne

o Antalgigues de pallier Il :
lls agissent essentiellement au niveau de la moelle épiniére.
Ce sont des médicaments de type opioides faibles. lls
traitent les douleurs d’intensité modérée a intense.
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Exemples : dextropropoxyphene associé a du paracétamol, a

de la codéine, au buprénorphine sublinguale ou au tramadol
o Antalgigues de pallier Il :

lls agissent au niveau central, c’est-a-dire au niveau du

cerveau, et traitent les douleurs intenses ou réfractaires

aux antalgiques de pallier | et Il, ce sont des substances

opioides fortes.

Les antalgiques de pallier 1ll, comme beaucoup de

substances agissant directement au niveau cérébral, peuvent

entrainer des phénomenes de tolérance et de dépendance et

leur utilisation est donc strictement contrélée (ils

appartiennent pour la plupart a la classe des produits

stupéfiants).

Exemples : morphine, fentanyl, oxycodone

(38)

Cette prise en charge de la douleur est trés individuelle et dépendante du contexte
clinique. La mise en place d’un traitement de la douleur s’effectuera selon certains
principes qui régissent les soins palliatifs :

e Privilégier la voie orale tant que cela est possible

e Administrer les antalgiques de maniére préventive, en amont de la
douleur, notamment avant d’effectuer les soins

e Utiliser la dose minimale efficace

Les souffrances intenses auxquelles sont confrontés les patients en fin de vie
nécessite bien souvent d’utiliser les antidouleurs les plus forts comme les opioides
tel que la morphine.

Cette utilisation se fait d’abord par une phase d’instauration :

>

La titration morphinique : c’est 'administration de dose réguliére et
progressive de morphine a libération rapide, et ce jusqu’a atteindre I'effet
souhaité a une posologie précise.

Phase d’entretien : relai dans I'intérét du patient et de son confort, pour éviter
de multiplier les prises de médicaments, seront privilégiées des formes de
morphine orale a libération prolongée ou des patchs comme le fentanyl
transdermique, avec des interdoses d’appoint si cela est nécessaire.

Le dosage et la douleur doivent étre réévalués régulierement.

En cas d’échec de la morphine par voie orale :

>
>

>

Rotations des opioides pour une synergie d’action

Changer de voie d’administration : voie sous-cutanée, transdermique ou
intraveineuse

En dernier recours, notamment lors de la phase terminale, utilisation de la
morphine par voie centrale (péridurale ou intrathécale)

Les mesures complémentaires pour prendre en charge la douleur :

>

Utilisation de médicaments qui ne sont pas des antalgiques purs, mais
possédant une composante sur la douleur, tel que les corticoides, les AINS,
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ou des médicaments qui agiront indirectement sur la douleur comme par
exemple les biphosphonates dans le cadre des douleurs osseuses.

Certaines douleurs d’origine nerveuse ne vont pas répondre aux antalgiques

classiques et peuvent alors étre utilisé des antidépresseurs ou des
antiépileptiques (GABA : prégabaline, gabapentine).

Thérapeutiques non médicamenteuses : relaxation, masso-kinésithérapie,

ergothérapie, musicothérapie, hypnose

e Asthénie:

Communément appelé la fatigue, c’est un symptéme fréquent qui devient
pathologique lorsque celle-ci dure malgré le sommeil et le repos. Elle peut étre
passagere et réactionnelle ou durable, dans les cas de soins palliatifs, 'asthénie est

en lien avec la maladie chronique, la souffrance psychique et les effets indésirables

des traitements, notamment ceux de la douleur comme les opioides et les
antiépileptiques.

>

\4

Mesures de ménagement de I’énergie : adapter les activités de la vie
quotidienne, réaménagement des horaires (alterner phase d’activité et de
repos), adapter les traitements qui ont pour effet indésirable d’augmenter
I'asthénie
Traitements symptomatiques :

o Corticoides en cure courte

o Amphétamines (Hors AMM mais courant dans la pratique) :

méthylphénidate, modafinil

e Immobilité totale ou partielle :

Aide humaine pour les activités de la vie quotidienne

Aides techniques pour aménager I'environnement : barre d’appui, leve-
personne, fauteuil roulant, lit électrique, chaise percée...

Prévention des complications liées a 'immobilité : matelas anti-escarre,
contention pour le risque thrombotique veineux, prévention de la
constipation...
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Les matelas anti-escarre :

Type Classe Etat du patient Indication
Matelas clinique 0 Alitement de quelques jours Prévention de
statique ou Patient mobile I'escarre
ergonomique Alimentation normale Lit d’appoint

Risque d’escarre nul a faible au domicile
Matelas a mémoire | 1 Alitement 10 & 15 heures journalier | Prévention de
de forme Difficulté a se déplacer seul I'escarre
Alimentation normale
Risque d’escarre faible a moyen
Matelas a air 2 Patient alité plus de 15 heures par | Prévention de
statique ou jour I'escarre
dynamique Difficulté pour s’alimenter
Ne se déplace plus seul
Perte de poids
Risque d’escarre moyen a élevé
Matelas a air 3 Patient constamment alité Prévention de
dynamique Dépendant avec trouble I'escarre
neurologiques
Perte de poids Traitement de
Risque d’escarre élevé 'escarre
Présence d’escarre
e Anxiété:

Dans la fin de vie 'anxiété est souvent liée a deux composantes : la confrontation

face a la mort qui approche et les difficultés causées par les facteurs organiques tel

gue la douleur et les difficultés respiratoire.
> Ecoute, évaluation et prise en charge psychologique et / ou psychiatrique

> Techniques non médicamenteuses : Relaxation, massages...

> Traitement médicamenteux : anxiolyse avec de préférence I'utilisation de
benzodiazépine a demi-vie courte, hydroxyzine ou des antidépresseurs.
En dernier intention le médecin peut avoir recours au midazolam pour prendre
en charge I'anxiété sans rechercher 'endormissement (cadre différent de
I'utilisation du midazolam dans la sédation profonde)

Anxiolytigue a demi-vie courte (<20 heures) :

DCI Spécialité / dosage | Demi-vie | Spécificité de la personne agée
Alprazolam Xanax® 104 20 | L’insuffisance hépatique diminue
Comprimés a 0,25 heures | la clairance totale augmentant les
et 0,5 mg concentrations. Il importe de
diminuer les doses.
Clotiazepam Vératran® 4 heures | L’insuffisance hépatique diminue
Comprimés a 5 et la clairance totale augmentant les
10 mg concentrations. Il importe de
diminuer les doses.
Lorazepam Témesta® 10 a4 20 | Pharmacocinétique non modifiée
Comprimés a 1 et heures
2,5 mg
Oxazepam Seresta® 8 heures | Pharmacocinétique non modifiée
Comprimés a 10 et
50 mg
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e Dépression:

Il faut distinguer la tristesse d’un réel syndrome dépressif, le diagnostic se pose sur
un critere temporel : perte de I'intérét ou de plaisir (perte de I'élan vital) pour presque
toutes les activités pendant une durée > 2 semaines.

> Ecoute, évaluation et prise en charge psychologique et/ ou psychiatrique

> Traitement médicamenteux : Antidépresseurs en essai thérapeutique
pendant au moins 3 semaines avant un éventuel changement puis
adaptation du dosage selon les symptomes

e Troubles du sommeil :

> Accorder une attention particuliere au confort du patient et a un
environnement propice a I'endormissement et au sommeil
> Traitement médicamenteux :
o Insomnie d’endormissement : Zopiclone, Zolpidem
o Anxiété : Benzodiazépine a demi-vie courte
o Reéveil précoce avec signes dépressif : Antidépresseur sédatif
o Insomnie rebelle : Neuroleptiques

e Syndrome confusionnel :

Trés fréquent, il touche environs 85% des patients en fin de vie et peut étre
annonciateur de la phase terminale. Il doit étre reconnu le plus précocement possible
pour prendre les mesures adéquates.
Il peut avoir plusieurs étiologies possibles :

> Médicamenteuse : effets indésirables des médicaments, intolérance aux

opioides

> Toxique : surdosage en médicament ou le plus souvent un surdosage induit
par d’éventuelles insuffisance rénale et hépatique dans I'excrétion des
médicaments ou encore causée par des interactions médicamenteuses

> Meétabolique : déshydrations engendrant des anomalies des différents taux
en électrolytes et ayant un impact direct sur le métabolisme

> Mécanique : présence d’'un fécalome, globe urinaire...

> Mesures associées a prendre :

o Mise en condition : environnement calme, apaisant, éclairé, soutient et
réorientation du patient fréquente, éviter les changements des
membres de I'équipe soignante et les transferts entre les services,
limite les visites aux proches référents

o Supprimer les traitements non indispensables et adapter la prise en
charge antidouleur

o S’assurer d’une alimentation et d’'une hydratation correcte
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> Traitement symptomatique :

o Neuroleptiques en cas d’agitation : Halopéridol en 1°® intention,
chlorpromazine, antipsychotiques atypiques en 2" intention
(rispéridone, olanzapine)

o Eviter les benzodiazépines qui sont confusiogénes, particuliérement
celles avec des demi-vies longues

e Sécheresse et ulcération buccale :

Cela peut étre a I'origine d’un réel inconfort pour le patient, voir une réelle souffrance,
et ayant un impact sur la qualité de vie du patient, pouvant altérer sa vie relationnelle
ou son rapport a I'alimentation.

> Soins de bouches réguliers et aprés chaque repas

> Nettoyage dentaire et des prothéses dentaires, nettoyage de la langue par
brossage simple

> Maintien de I'humidité buccale : hydratation, fruits, gomme a macher, eau
gelifiée, glagcon, compresse humide sur les lévres, brumisation, salive
artificielle

e Mucite :

La mucite correspond a une inflammation des muqueuses buccales qui se manifeste
par des rougeurs, des douleurs et des aphtes plus ou moins nombreux. Elle peut étre
la conséquence indésirable d’un traitement de chimiothérapie ou de radiothérapie.

> Prise en charge de la douleur adaptée
> Bain de bouche :
o Préparation avec bicarbonate de sodium 1,4%, corticoides (Solupred®)
et anesthésique (Xylocaine®)
o Sucralfate en 2" intention
> Cas de mycose buccale : 4 a 8 bains de bouche par jour avec une solution
antifongique (fungizone, mycostatine) et bicarbonate, voire traitement
antifongique systémique (fluconazole) en 2" intention
> Eviter les bains de bouche alcooliques antiseptiques source de douleur et
dégradant la flore bactérienne buccale qui protéege des mycoses, sauf en cas
d’indication infectieuse précise

e Plaie malodorante :

> Pansement absorbant au charbon actif (absorbe les odeurs)

> Soins d’hygiéne corporelle

> Meétrodinazole par voie générale, localement sur la plaie ou en flacon ouvert
dans la chambre pour assainir I’environnement

e CEdéme:

La gravité de I',edéme et le traitement adapté vont dépendre de la cause de celui-ci,
en effet on peut distinguer :
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> CEdeme diffus ou déclive : correspond a I'augmentation du volume de liquide
extracellulaire, souvent retrouvé en ambulatoire au niveau des pieds et des
jambes chez des patients alités ou immobilisés.
o Contention légere a modérée par bandage ou par chaussettes / bas
de contention
o Surélévation du ou des membres atteints
o Massage
o Correction des troubles hydro-osmotiques
> Lymphoedéme des membres inférieurs :
o Contention modérée a forte
o Surélévation
o Massage
> (Edéme des membres inférieurs (OMI) causées par une tumeur pelvienne /
abdominale :
o Corticoides
o Diurétiques

e Prurit:

> Prévention par des soins cutanés :

o Peau seche : creme hydratante, émollient, éviter les bains chauds, les
agents irritants et parfumeés, privilégier les produits surgras,
hypoallergéniques et sans parfum

o Peau humide : séchage soigneux et doux, vétements en coton, en
dernier recours possibilité de traitement d’une hypersudation par
Thioridazine (antipsychotique typique)

> Traitements :
o Pruritlocalisé : Dermocorticoides
o Prurit généralisé : Antihistaminique et/ ou corticothérapie orale

e Dyspnée:

> Mesures a prendre : position semi-assise, calmer le patient, techniques de
relaxation, améliorer les flux d’air dans I’environnement
> Traitements de la dyspnée :

o Oxygénothérapie en cas d’hypoxie : lunettes nasales, masques, « a la
demande » si possible et maintenue uniquement en cas de bénéfice et
sur la durée la plus courte pour éviter un assechement des muqueuses

o Benzodiazépine : privilégier les %2 vies courtes, anxiolytique en cas de
composante anxieuse associée a la dyspnée

o Morphine oral ou IV : diminue la sensation de dyspnée a demi-dose de
la dose antalgiqgue ou augmentation de 30 a 50% si antalgie déja
instauré avec en plus des inter-doses possible en cas d’accés
paroxystiques de dyspnée

> Traitements étiologiques (traitement de la cause) :

o Obstruction bronchique : bronchodilateur en aérosol (B-mimétique

type Salbutamol)
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o Obstruction des voies aériennes supérieures : corticothérapie,
traitement endobronchique (stent, trachéostomie), radiothérapie /
chimiothérapie palliative

o Insuffisance cardiaque : adapter les apports hydriques, diurétiques,
traitement cardiaque

o Syndrome cave supérieur (encombrement de la veine cave
supérieure, souvent thrombotique) : Anticoagulant type héparine,
corticothérapie, endoprothése, radiothérapie

o Lymphangite carcinomatheuse : corticothérapie, chimiothérapie
palliative

o Pleurésie : ponction d’évacuation ou drainage
Infection : antibiothérapie adaptée, antipyrétique

o Anémie : transfusion sanguine, discuter de 'EPO

e Encombrement bronchique :

Cela correspond au « Rale d’agonie » chez le patient en fin de vie, c’est-a-dire des
bruits expiratoires humides d’origine salivaire ou bronchique qui correspondent a des
expectorations accumulées dans le pharynx et la trachée.

> Mesures a prendre : position semi-assise, soins de bouche fréquents,

diminution voire arrét des apports hydriques

Bronchodilatateur en aérosol si le patient est en capacité d’expectorer

> En situation d’'urgence et dernier recours : aspiration trachéo-bronchique
(proscrite en fin de vie)

> Scopolamine qui est un anticholinergique qui va diminuer la sécrétion
salivaire et bronchique : scopolamine SC, IV ou patch (Scopoderm®)

A4

e ToOux:

> Mesures a prendre : repositionner le patient en position semi-assise,
humification de I'air inspiré par I'environnement ou directement inspirée par
aérosol hydratant

> Toux productive : kinésithérapie respiratoire, aspiration salivaire douce,
Scopolamine

> Toux seche : antitussif (opiacé ou non), aérosols anti-inflammatoires et
anesthésiques locaux

e Hoquet rebelle :

> Causé par une distension / irritation gastroduodénale : IPP, pansement
digestif, antiacides
Par irritation vagale : ponction d’ascite, ponction pleurale
> Derniers recours :
o Neuroleptiques : halopéridol, chlorpromazine
o Antispastique : baclofene

\4
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e Dysphagie:

Il convient d’abord de rechercher et traiter une éventuelle sécheresse buccale.

> Troubles de la déglutition :
o Alimentation pateuse, gélifiée, froide
o Repositionner le patient en position assise et 'accompagner / le
surveiller lors des repas
o Rééducation a la déglutition
> Douleur ala déglutition :
Rechercher une éventuelle mucite et la traiter (sucralfate suspension
buvable) notamment en cas de chimiothérapie ou radiothérapie.
Utilisation d’AINS ou d’anesthésiques locaux.
> Obstruction :
o Corticoides a forte dose
o Chirurgie : dilatation endoscopique, endoprothése cesophagienne,
désobstruction au laser
> En cas d’échec : Alimentation entérale par sonde naso-gastrique (SNG)
ou gastrostomie, alimentation parentérale en 2" intention

e Nausées /Vomissement :

> Mesures a prendre : éliminer les stimulis aggravant comme les mauvaises
odeurs, fractionner les repas, privilégier les boissons gazeuses, les repas
froids et peu odorants

> Antiémétiques prokinétiques : métoclopramide, domperidone - a éviter
en cas d’occlusion compléte et de risque d’interactions torsadogénes
d’allongement de l'intervalle QT

> Neuroleptiques antiémétiques : halopéridol en 1°€ intention,
chlorpromazine et lévomépromazine en 2" intention ayant des effets
sédatifs plus marqués

> Corticoides : largement utilisés notamment en association a d’autre
antiémétiques

> Antagonistes 5-HT3 (sétron) et antagoniste NK1 (aprépitant) en cas de
nausées et vomissements induits par chimiothérapie ou en 2" intention dans
les soins palliatifs

> Benzodiazépines : privilégier les %2 vies courtes, elles ont un effet sur les
vomissements psychogénes ou liés a I'anxiété

> Métopimazine : antiémétique de la famille des phénotiazines dans les
nausées causeées par des troubles vestibulaires (organe sensoriel de l'oreille
interne)

> Dernier recours si origine digestive : Alimentation entérale par SNG ou
gastrectomie

e Anorexie, cachexie :

Les syndromes de fin de vie, notamment les cancers induisent des perturbations
métaboliques, causées par la maladie en elle-méme ou par les traitements, qui se
caractérisent par une perte de poids importante.
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> Favoriser 'appétit : présentation visuelle attrayante des repas, petites
portions, boissons fraiches

> Prévention de la dénutrition : compléments nutritionnels oraux (CNO)
hyperprotidiques et hypercaloriques

> Médicaments orexigénes : corticoides (en cure courte), progestatifs
(mégestrol, médroxyprogestérone)

> Gastroparésie : engendre une satiété rapide et des nausées chroniques ->
antiémétique prokinétique

> En cas d’échec et persistance : alimentation entérale, parentérale,
hydratation orale ou parentérale

e Déshydratation :

Y

Réhydratation orale si possible

> Reéhydratation parentérale :

o Maintenir si possible un apport liquidien par voie orale

o SC aprivilégier : 0,5 a 1L/24H, associee a de la hyaluronidase
o IV si abord veineux déja en place

Au méme titre que les meédicaments, la réhydratation et la nutrition artificielle peuvent
étre interrompues sous prétexte de refus d’obstination déraisonnable.

e Diarrhée:

La diarrhée chez la personne agée et ou en fin de vie est a traiter rapidement car elle
peut avoir un retentissement rapide sur I'état d’hydratation du patient, la clairance
des médicaments et donc I'état global du patient.
> Rechercher en priorité une étiologie médicamenteuse (surdosage en
laxatifs, anti-acides, antibiotiques, AINS, antinéoplasiques) ou un fécalome
> RHD:
o Reéhydratation
o Arrét des compléments nutritifs liquides, éviction des laitages en cas de
diarrhée infectieuse
o Privilégier des aliments qui vont ralentir le transit et durcir les selles
> Anti-diarrhéiques : uniguement aprés avoir éliminé une fausse diarrhée par
fécalome comme cause potentielle
o Lopéramide en 1% intention
o Racécadotril, diphénoxylate, codéine en 2" intention ou si diarrhées
profuses

e Constipation :

» Mesures préventives :
o Activité physique adaptée réguliere
o Massage de I'abdomen
o Consommation de fibres alimentaires
o Respect des habitudes et du rythme de défécation
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o Adaptation des médicaments a risques : opioides, anticholinergiques,

imipramiques

o Laxatifs osmotiques au quotidien

» Laxatifs : s’assurer avant leur utilisation que le transit du patient est encore
actif et que celui-ci ne souffre pas d’'occlusion intestinale

Types de Molécules et Délai Utilisation
laxatifs spécialité d’action
Osmotique Sorbitol, lactulose, laz2 1°¢ intention, role préventif
duphalac ® PEG : jours Augmentent le volume des
macrogol, Forlax® ; liquides intestinaux par appel
Transipeg®, Movicol® d’eau
Ramollissent les selles
Favorise I'exonération
De contact / | Sorbitol, glycérine, 5a Utilisation courante mais a
par Voie docusate de sodium, 60min éviter en cas de lésions
rectale polyxamere basses (hémorroides, fissure)
(suppositoire | Microlax®, Normacol®, Déclenchent le réflexe de
ou lavement) | Eductyl® défécation
Lubrifiant Paraffine, vaseline, 6a72 Utilisation courante
Lansoyl® heures | Lubrifier les parois intestinales
pour faciliter le passage
Lubrifier le contenu et ramollir
les selles
De leste Mucillage : psylium, l1a3 Nécessitent un état
ispaghul, sterculia, jours d’hydratation correct et a
spagulax® éviter en cas d’alitement
important ou d’activité
physique réduite
Gonflent dans l'intestin en
présence d’eau et ramollissent
les selles
Stimulant / Bisacodyl, Dulcolax®, | A partir | Clen cas de diarrhée
irritant séné, bourdaine de 6 chronique
heures | A éviter chez les patients

ageés ou avec IR car stimule la
sécrétion d’eau

Stimule le péristaltisme
Risque déshydratation

» Fécalome :

Le fécalome est a rechercher systématiquement dans ces situations :
incontinence urinaire, rétention d’urine, diarrhée, confusion, agitation, douleur
abdominale, nausées, vomissements
- Situation haute : laxatif stimulant
- Situation basse : laxatif de contact - suppositoires, lavement ; Possibilité
d’évacuation manuelle avec sédation ou anesthésie locale

» Constipation sous opioides :
o Prévention : Systématique > Laxatif osmotique
o Absence de selles > 3 jours :
= Eliminer une occlusion intestinale ou un fécalome
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= Augmenter les posologies de laxatifs osmotiques/stimulants
o Absence de selles > 4 jours :

= Bithérapie voire trithérapie laxative osmotique et stimulante
pouvant étre associée a un lavement rectal

= Antagonisation morphinique périphérique : méthynaltrexone,
Relistor®

= En cas d’échec a 48h : préparation pour investigation colique
ou grand lavement

e Occlusion intestinale : situation d’'urgence

> Chirurgie palliative : en 1°¢ intention si I'état du patient le permet
> Traitement symptomatique : en 2" intention
o Arrét des laxatifs (ou uniguement laxatif doux en cas d’occlusion
basse incomplete)
Prise en charge d’une éventuelle diarrhée associée
Maintient de I’alimentation par petite portion et hydratation
Lutter contre la douleur : morphiniques, antispasmodiques
Traitement des nausées : les antiemétique prokinétiques sont Cl,
halopéridol en 1¢¢ intention, sétrons en 2d intention
o Corticothérapie en cure courte
» Aspiration gastrique : si chirurgie impossible et si les vomissements résistent
aux traitements
Discuter aprés résolution et si risque de récidive d’'une éventuelle
gastrostomie ou jéjunostomie.

o 0O O O

e Troubles urinaires :

» Infection urinaire :
o Antibiothérapie adaptée
o Si Sonde a demeure (SAD) : discuter de I'ablation de la SAD et la pose
d’'un cathéter sus-pubien
» Hématurie persistante :
o Sondage vésical a double courant
o Embolisation artérielle si 'hématurie est d’origine rénale
o Electrocoagulation si origine vésicale
» Incontinence:
o Traitement médicamenteux : anticholinergique (vessie instable)
o Protections absorbantes et alese de lit
o Sondage intermittent
o Etui pénien en 1°¢ intention chez I'homme, SAD en 2" intention
» Rétention urinaire :
o Drainage vésical en urgence
o SAD ou cathéter sus-pubien au long terme selon la cause
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e Types de trajectoires :

Différentes trajectoires évolutives de fin de vie sont possibles selon les pathologies
du patient et son état de santé :

» Déclin rapide:

Classiquement le patient atteint de cancer, évolution progressive vers une
phase terminale relativement bien définie, concerne environs 50% des
patients.
Phases de la maladie cancéreuse :

- Phase curative : Objectif de rémission de la maladie - ne
nécessite pas de recours aux soins palliatifs

- Phase palliative : Absence de perspectives thérapeutiques de
guérison, souvent en stade métastasique = recours aux soins palliatifs

- Phase palliative active : I'objectif est de garantir la survie la

plus longue possible en ralentissant I'évolution de la maladie, tout en
préservant la meilleure qualité de vie - traitements actifs : chimiothérapie,
radiothérapie

- Phase palliative symptomatique : I'objectif est de maintenir
ou d’améliorer la qualité de vie tout en contrélant au mieux les symptémes du
patient - traitements de confort

Déclin graduel :

Correspond a des épisodes de détériorations aigues suivis de temps de
récupération et avec un risque de mort soudaine et inattendue, cela
représente environ 40% des patients.

Cela concerne souvent des patients atteint d’'une fonction vitale : atteinte
cardiaque, rénale, hépatique, respiratoire...

Déclin lent :

Perte des capacités cognitives et fonctionnelles progressives mais pas
forcément linéaires, cela correspond a 10% des patients.

Classiquement le patient atteint de maladie neurodégénérative comme la
maladie d’Alzheimer

e Point d’attention sur 'utilisation du Midazolam :

Midazolam (Hypnovel®) : Midazolam solution 5mg/mL injectable ou rectale

Spécialité hypnotique et sédative qui est disponible en prescription et délivrance en

ville depuis 2021. Sa seule indication de remboursement en ville est la sédation dans

le cadre des soins palliatifs, sédation qui peut étre proportionnée, profonde ou
continue, conformément aux recommandations de 2020 de la HAS. (39)

Modalités : - Liste 1

- Prescription en toutes lettres sur une ordonnance sécurisée limitée

a28jours

- Délivrance fractionnée de 7 jours

- Remboursable a 65%

- Périmetre de remboursement : Sédation en soins palliatifs
(proportionnée, profonde et continue)
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Caractéristiques :
- 1°¢intention dans la sédation en soins palliatifs
- Hydrosoluble, action rapide, ¥z vie courte
- Effets sédatifs d’intensité et de durée dose-dépendante
- Amnésie quasi-constante
- Antidote : Flumanezil (Anexate®) en cas de surdosage

En pratique, I'introduction du midazolam se fera selon une étape de titration a faible
dose suivi d’'une injection toutes les 2-3 minutes jusqu’a atteindre un score > 4 sur
I’échelle de Rudkin. Ce score sera réévalué toutes les 15 minutes pendant la
premiére heure et ensuite au moins 2 fois par jour.

Echelle de Rudkin :

- 1: Complétement éveillé

- 2 : Somnolent

- 3: Yeux fermés, répond a 'appel

- 4 : Yeux fermés, répond a la stimulation tactile Iégere
- 5: Yeux fermeés, ne répond pas a la stimulation tactile

3. Soins palliatifs : principes éthiques, création, cadre
|égal et structures de prise en charge

Les soins palliatifs sont des soins actifs, continus, évolutifs, coordonnés et
pratiqués par une équipe pluridisciplinaire ayant pour objectif de prévenir ou de
soulager les symptémes physiques, dont la douleur, d’anticiper les risques de
complications et de prendre en compte les besoins psychologiques, sociaux et
spirituels, dans le respect de la personne soignée.
Les patients concernés sont des personnes atteintes de maladies graves et
évolutives (cancéreuses ou non), et / ou mettant en jeu le pronostic vital ou en phase
avanceée et terminale d’'une maladie, mais la prise en charge globale des soins
palliatifs prendra en compte également la famille et les proches du patient.
Les soins palliatifs doivent étre instaurés le plus précocement possible dans
I’évolution de la maladie tout en évitant d’opposer le palliatif et le curatif. En effet, ils
ne sont pas mutuellement exclusifs et il y a une continuité et une association
possible entre la phase curative et la phase palliative, c’est parfois méme grace aux
soins palliatifs que le patient trouve la force de faire face a la maladie, a ses
contraintes, mais aussi aux traitements curatifs et leurs effets indésirables.
Des soins palliatifs débutés précocement ont démontrés :

e Une amélioration de la qualité de vie

e Un meilleur contréle des symptémes

e Une meilleure compréhension de la maladie et du pronostic
vital

e Dans certains cas une amélioration de I’espérance de vie

e Une diminution du nombre de dépressions liées a la maladie
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e Une diminution des traitements disproportionnés
e Une diminution des hospitalisations non programmeées et donc
des dépenses en santé pour la collectivité

Les grands principes qui régissent I'éthique des soins palliatifs sont les suivants :
e Le refus de I'obstination déraisonnable :

@)
@)

o

Préserver I’humain plutét que la vie

Respecter le temps de mort pour qu’il soit le plus paisible
possible

Coordonner et continuer les soins de confort : projet de
soins clair, tenue du dossier médical du patient, dialogue
entre les intervenants, présence de protocoles d’urgence et /
ou de prescriptions qui anticipent les situations d’'urgence
Prise en charge de la phase terminale et de 'agonie : choix
du lieu de soins le plus adapté, mise a disposition de I'équipe
soignante, des proches et des médicaments nécessaires au
soulagement

e Le soulagement de la douleur : prise en charge globale du
patient sur tous les aspects :

o

@)
@)
©)

Physique

Psychologique

Moral

Soulager la douleur quel gu’en soit le prix : principe de
double effet (lorsque les traitements visant a soulager le
patient sont nécessaires et risquent d’accélérer le processus
de fin de vie)

Recours a la sédation temporaire ou continue jusqu’au
deces

e L’accompagnement :

©)

o

Obligation d’une présence médicale et humaine, toujours
attentive, souvent discréte, parfois muette, jusqu’au bout
Evaluation réguliere et suivi de I’état psychique du
patient : nombreuses phases d’angoisses existentielles avec
nécessité d’'un accompagnement par I'écoute et le soutien
continu

Qualité de 'accompagnement et de I'abord relationnel :
disponibilité de I'’équipe soignante pour le malade et ses
proches, une attention particuliere envers les réactions du
patient et ses émotions, suivi du patient selon son propre
rythme

Préparation des proches au deuil et accompagnement
psychologique de ceux-cCi

e Lerespectdelaliberté:

o

Information et communication claire avec le patient et ses
proches (selon les souhaits du patient) et cela dés I'annonce
d’un diagnostic, en prenant en compte les mécanismes
d’adaptation du patient tel que le déni, le déplacement, les
rites obsessionnels, la régression, I'agressivité, la
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combativité, 'ambivalence... mais aussi les mécanismes du
soignant a éviter comme la fuite en avant, la fausse
réassurance, la rationalisation, I'évitement, le mensonge...

o Respect du confort

o Respect du libre arbitre

o Respect de ladignité

e L’interdit de ’homicide :

o Aucune provocation intentionnelle de la mort

o Acceptation de celle-ci
(40)

Les débuts :

En 1986 en France parait la « Circulaire Laroque » qui donne I'impulsion au
mouvement des soins palliatifs et, avec elle a Paris, 'ouverture de la premiere unité
de soins palliatifs (USP) par le Dr Maurice Abiven.

Rapidement et parce qu'ils partagent des objectifs communs trés proches, les
professionnels de santé et les associations d’accompagnement décident de
conjuguer leurs efforts pour représenter ensemble leurs intéréts aupres des pouvoirs
publics et étre reconnus tant par le corps médical que le milieu associatif. C'est ainsi
qu’est créée en octobre 1989 la SFAP : Société Frangaise d’Accompagnement et
de soins Palliatifs, sous la banniére « Accompagner et soigner ensemble ».

Réle dans le développement des soins palliatifs et de I’'accompagnement :

Dés 1990, le travail commence en élaborant des rapports sur le développement des
soins palliatifs a la demande du ministere de la santé.

La SFAP, dans le but d’assurer la qualité et le développement de ces soins, propose
d’établir des « normes planchers » pour accorder I'appellation d’unité ou de centre
en soins palliatifs. L’association prone également la formation aux soins palliatifs
dans les écoles des différents milieux médicaux ainsi que la reconnaissance du
temps de coordination nécessaire aux équipes de soins pluridisciplinaires.

A partir de 1992, la SFAP noue un partenariat durable avec la Fondation de France,
ce soutient permet a I’'association de développer ses projets et de rester
indépendante financiérement vis-a-vis des pouvoirs publics et de 'industrie
pharmaceutique.

Au fil du temps, les soins palliatifs qui étaient considérés comme des soins de
personnes au stade terminal de leur maladie s’ouvrent progressivement a d’autres
situations. Les équipes mobiles en soins palliatifs, appelées pour agir beaucoup
plus tot dans la maladie, jouent un réle considérable dans cette évolution. L’accent
est ensuite mis du cété de 'accompagnement et du développement des soins
palliatifs au domicile pour permettre aux patients qui le souhaitent plus de confort
et de rester chez eux le plus longtemps possible.

Tout en restant fidéle a ses valeurs fondatrices, la SFAP a su évoluer et s’adapter
aux besoins de la société et c’est au travers de ces différents rapports et conventions
annuelles que le cadre |égislatif a pu étre élaboré, notamment avec le vote a
'unanimité de la loi du 9 juin 1999 qui garantit pour tous le droit d’accés aux soins
palliatifs en fin de vie.
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Objectif de la SFAP : faire vivre la loi de 1999
Cette démarche s’articule dans les années 2000 autour de 3 axes principaux :
développer les soins palliatifs au domicile, renforcer et créer des structures
spécialisées, sensibiliser et informer de I’ensemble du corps social et médical
ala démarche palliative. Durant toutes ces années, la SFAP contribue activement a
I'avancement concret de ces pratiques mais aussi a I’élaboration du cadre législatif.
En 2011, elle se réorganise selon 4 orientations qui sont encore actuelles
aujourd’hui : - Mobiliser les acteurs

- Développer et transmettre les savoirs palliatifs

- Promouvoir I’accés aux soins palliatifs et ’'accompagnement

- Diffuser la culture palliative

Grace a la dynamique impulsée par ses membres fondateurs, la SFAP dispose
aujourd'hui d'une représentation nationale incontestable : d'une part en tant que
société savante qui développe la réflexion, les connaissances cliniques et la
recherche ; d'autre part en tant que mouvement social qui se mobilise activement
pour faire bouger les pouvoirs publics et faire évoluer les mentalités.

Il reste de nombreux défis et encore bien des choses a réaliser pour répondre a
toutes les situations et besoins de tout ceux dont I’état requiert ’'accés aux soins
palliatifs, et ce, quel que soit 'endroit ou ils se trouvent.

(41)

Dés le début du développement des soins palliatifs, la Iégislation a régulierement
évolué afin d’assurer I'accessibilité des ces soins et garantir les droits des patients
en fin de vie.

- Loi du 9 juin 1999 : Garantis le droit d’accés pour tous aux soins palliatifs.
- Loi Kouchner du 4 mars 2002, relative aux droits du malade et a la qualité du
systeme de santé : principe d’autonomie (consentement libre et éclairé),
désignation d’'une personne de confiance.

- Loi Leonetti du 22 avril 2005, relative aux droits du malade et a la fin de vie :
lutte contre I'obstination déraisonnable, respect de la volonté du malade et de ses
directives anticipées.

- Loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016 qui compléte la loi de 2005 pour les
personnes en fin de vie (aborde la nutrition et I'hydratation artificielle, les directives
anticipées sans durée de validité, le congé de solidarité familiale...)

» Les unités de soins palliatifs (USP) :

Ce sont des structures d’hospitalisation d’environ une dizaine de lits accueillant pour
une durée limitée les patients en soins palliatifs. Les USP sont constituées de lits
totalement dédiés a la pratique des soins palliatifs et de ’accompagnement.
Elles réservent leur capacité d’admission aux situations les plus complexes et/ou les
plus difficiles (ne pouvant plus étre suivies a domicile, en établissement médico-
social ou en service hospitalier). Elles assurent ainsi une triple mission de soins,
d’enseignement et de recherche.
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> Les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) :

Structure la plus répandue, elles ont pour mission d’apporter une aide, un soutien,
une écoute active, des conseils aux soignants qui prennent en charge des patients
en fin de vie dans d’autres services. Ce sont des équipes pluridisciplinaires
rattachées a un établissement de santé, composées au minimum d’un binéme
médecin/infirmier et d’'un psychologue. La mission des EMSP concerne : la prise
en charge globale du patient et de son entourage familial, la prise en charge de la
douleur et des autres symptémes, I'accompagnement psychologique et
psychosocial, le rapprochement, le retour et le maintien a domicile, la sensibilisation
aux soins palliatifs et a la réflexion éthique.

> Les lits identifiés en soins palliatifs :

Ce sont des lits situés au sein d’'un service d’hospitalisation dans les services
exposeés a la fin de vie : > 200 décés/an dans I'établissement. Le personnel est
formé aux soins palliatifs avec une augmentation du ratio personnell/lit.
Grace au réseau de soins palliatifs, ils permettent une ouverture et un lien entre le
domicile et les établissements, par exemple dans le cadre d’'un réseau de santé
(soins palliatifs, cancérologie). Ces lits permettent, par exemple, d’assurer un repli
des patients du domicile.

> L’hospitalisation a domicile :

Cela se fait sur demande du patient, avec I'adhésion de la famille ou de I'entourage
et si I'état du patient est stable et permet une prise en charge au domicile.

La mise en place se fait par le médecin référent (médecin traitant), dans un lieu
d’hébergement adapté.

L’organisation des soins et des traitements doit étre établie, avec si besoin le
passage régulier au domicile de soignants mais aussi la disposition de matériel
nécessaire (prescrit par le médecin traitant) : lit médicalisé, matelas,
oxygénothérapie...

On peut citer comme aide et soutient :

- Aide financiére FNASS (Fond National d’Action Sanitaire et Sociale) pour les
soins palliatifs et HAD

- Congé d’accompagnement d’une personne en fin de vie * allocation

L’HAD peut étre suspendue suite a un épuisement de I'entourage ou un état de
santé du patient qui se détériore et elle peut étre totalement arrétée si les soins sont
impossibles a organiser de facon optimale au domicile.

Le maintien au domicile d’'un patient en soins palliatifs requiert donc :

e La disponibilité d’une équipe de proximité composée de professionnels :
médecin traitant, infirmier, kinésithérapeute, orthophoniste, auxiliaires de vie,
etc.

o La capacité de I’entourage d’assurer ce maintien

e Lacoordination des professionnels du domicile autour de la personne
malade ainsi que I’expertise médicale (évaluation de la douleur ou des
symptémes) par une équipe consultante en soins palliatifs

o L’expertise sociale et ’'accompagnement psychologique si nécessaire

La mise en lien avec les associations de bénévoles d’accompagnement
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4. Rble du pharmacien dans I'Hospitalisation a domicile

L’hospitalisation a domicile (HAD) est un dispositif de prise en charge permettant aux
patients de bénéficier de soins hospitaliers tout en restant chez eux. Dans le cadre
de la fin de vie, ce dispositif joue un réle crucial en répondant au souhait de
nombreux patients de terminer leur vie dans un environnement plus familier,
entourés de leurs proches. Le pharmacien est un acteur central de ce modéle de
soin, puisqu'il assure la délivrance et la gestion des médicaments, participe a la
surveillance thérapeutique, et collabore étroitement avec les équipes soignantes
pour garantir une prise en charge sécurisée et adaptée au domicile du patient.

Il est possible que le prestataire d’HAD dispose d’'une pharmacie a usage intérieur
(PUI) ainsi que son pharmacien qui en assure la gérance. Cependant, pour des
raisons pratiques liées a la proximité et au stockage des médicaments et dans le but
d’améliorer la qualité du service rendu, celui-ci peut faire appel & un pharmacien
d’officine. De plus, de nombreux réseaux de HAD ne disposent pas forcément d’'une
PUI et dans ce cas, par dérogation de I'article L.5126-1 du CSP, peuvent solliciter le
pharmacien d’officine pour détenir et dispenser les médicaments et dispositifs
médicaux apres avoir signer une convention entre le pharmacien titulaire de
I'officine et le réseau d’HAD.

Dans tous les cas, la dispensation des médicaments au patient ne releve plus du
circuit classique du médicament en ville et celui-ci ne peut plus récupérer ces
médicaments dans n’importe quelle pharmacie mais uniqguement dans celle qui a
signé une convention avec I'HAD. En réalité, 'HAD se dirige bien souvent vers la
pharmacie habituelle du patient pour des raisons de confiance, de proximité et de
connaissance du dossier médical et de I'historique médicamenteux du patient.

Les principaux aspects du réle qu'occupe le pharmacien sont les suivants :

» Approvisionnement, stockage et gestion des traitements :

Le pharmacien doit assurer un approvisionnement fiable et continu des
médicaments, souvent des thérapeutiques complexes mais aussi des préparations
magistrales et ce dans des délais trés rapides. De plus, il joue également un réle
dans la gestion des doses, le suivi des stocks et la gestion des médicaments non
utilisés.

Dans un contexte ou les besoins thérapeutiques peuvent évoluer rapidement, il doit
rester disponible et attentif aux changements de prescriptions et étre capable de
fournir rapidement les ajustements nécessaires.

» Education et conseil auprés du patient et de ses aidants :

Dans son quotidien mais également dans le cadre de I'HAD, le pharmacien est un
interlocuteur privilégié pour le patient et sa famille qui peuvent se sentir démunis face
a la situation et a la complexité des traitements administrés au domicile. Il explique
I'utilisation et le bon emploi des médicaments, les posologies, les horaires et modes
d’administration, les effets indésirables possibles et les interactions
médicamenteuses.

L’éducation thérapeutique et le conseil sont des éléments essentiels pour garantir la
sécurité du patient a son domicile. C’est souvent a I'aidant que le pharmacien sera
confronté et la délivrance des bonnes informations est particulierement cruciale pour
rassurer les familles et renforcer leur sentiment de contréle sur la situation.

79



» Surveillance thérapeutique et gestion des effets indésirables :

Le pharmacien contribue activement a la surveillance des traitements administrés
dans le cadre de 'HAD, en prétant une attention particuliére aux éventuels effets
indésirables des médicaments et aux risques d’interaction. Il peut étre sollicité par
I’équipe soignante pour ajuster les doses, modifier les traitements ou proposer des
alternatives lorsque des effets indésirables ou des problématiques d’administration
se manifestent.

Dans les soins palliatifs, la gestion des effets indésirables est un enjeu majeur pour
le confort du patient, cela passe par le dialogue avec les infirmiers, les médecins et
les autres professionnels de santé pour ajuster les posologies, proposer des
médicaments de soutien et ainsi améliorer la qualité de vie du patient.

» Coordination entre les professionnels :

Le pharmacien en HAD agit au cceur d’une équipe pluridisciplinaire incluant
médecins, infirmiers, psychologues, et autres acteurs de soins palliatifs. Son role de
coordinateur des traitements lui confére une place centrale dans cette collaboration,
ou les échanges sont nécessaires pour adapter au mieux les soins a domicile.

La coordination interprofessionnelle favorisée par le pharmacien est cruciale pour
assurer une transition fluide entre le milieu hospitalier et le domicile du patient, ainsi
gu'une prise en charge continue et harmonieuse. Son expertise permet de relier les
soins de ville et les soins hospitaliers, et son réle de dernier vérificateur aprés une
prescription permet de regrouper les informations et d’assurer la cohérence des
traitements en évitant les doublons et les incompatibilites.

(43)

(Annexe 7 : Livret d’informations a destination des patients en HAD pour la
dispensation de leurs traitements)

5. R6le du pharmacien dans les soins palliatifs

Les soins palliatifs visent a offrir une qualité de vie optimale et un certain confort aux
patients atteints de maladies graves ou en phase terminale, en apportant un
soulagement efficace de la douleur et des symptémes associés, tout en répondant
aux besoins psychologiques, sociaux et spirituels des patients et de leurs proches.

Le pharmacien, expert des médicaments et acteur de proximité, joue un role crucial
dans cette approche des soins, notamment par la gestion des thérapeutiques, le
conseil et 'accompagnement, ainsi que par son intégration dans une équipe
interdisciplinaire.

Les missions du pharmacien dans le cadre des soins palliatifs sont sensiblement les
mémes que pour I'’hospitalisation a domicile :

» Gestion et optimisation des traitements :

Encore plus particulierement dans les situations de soins palliatifs, les nombreuses
prescriptions et défaillances du patient augmentent le risque d’iatrogénie
médicamenteuse (correspond aux effets indésirables engendrés par la prise de
médicaments) et le regard critique du pharmacien est nécessaire pour minimiser les
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effets indésirables et éviter les interactions médicamenteuses fréquentes en fin de
vie.

En soins palliatifs, c’est la gestion de la douleur qui est prioritaire. Le pharmacien doit
s’assurer de la bonne gestion des analgésiques, notamment les opioides, en ajustant
les posologies tout en surveillant le risque de surdosage et d’accoutumance.

Il peut également proposer des traitements de soutien comme des antiémétiques,
des laxatifs, des préparations magistrales comme les bains de bouche ou des
anxiolytiqgues pour améliorer le confort global du patient.

> Education thérapeutique aupres du patient et de ses proches :

Dans un contexte de soins palliatifs, le pharmacien ne se limite pas a la délivrance
des médicaments : il fournit également un soutien et des explications aux patients et
a leurs familles. Il les informe sur les modalités de prise des médicaments, les effets
secondaires potentiels et les précautions a respecter, tout en répondant aux
interrogations et aux préoccupations liées aux traitements.

L’éducation thérapeutique permet aux patients de mieux comprendre leurs
traitements et d'en tirer les bénéfices attendus, tout en offrant aux proches une
assistance pour gérer efficacement les soins quotidiens. Le pharmacien contribue
ainsi a réduire le stress et I'anxiété que peut générer sur les proches la gestion des
traitements a domicile.

» Suivi et adaptation des thérapeutiques :

Les besoins thérapeutiques des patients en soins palliatifs sont souvent changeants,
nécessitant un suivi régulier et une adaptation des traitements en fonction de
I'évolution de la maladie et des symptémes. Le pharmacien joue un role actif dans ce
suivi en surveillant I'efficacité et la tolérance des traitements. Lorsqu'un traitement
doit étre ajusté, il collabore avec le médecin pour modifier les doses ou introduire de
nouvelles options thérapeutiques.

Ce suivi rigoureux est essentiel pour assurer le confort du patient et anticiper les
complications. En identifiant précocement les besoins de modification des
thérapeutiques, le pharmacien contribue a une prise en charge personnalisée et
réactive, limitant les désagréments pour le patient.

» Coordination entre les professionnels :

Les soins palliatifs impliquent une approche interdisciplinaire, ou le pharmacien
travaille en étroite collaboration avec les médecins, infirmiers, psychologues, et
autres professionnels de santé. En tant que spécialiste du médicament, il apporte
des conseils éclairés pour adapter les traitements, proposer des alternatives
thérapeutiques et améliorer la prise en charge globale du patient.

Son intégration dans cette équipe permet une coordination optimale des soins,
garantissant que les décisions thérapeutiques sont harmonisées et que le suivi du
patient est continu et cohérent. Il regroupe et centralise les informations de maniere
a eviter les doublons, redondances et interactions médicamenteuses.

Grace a cette collaboration et son réle d’interlocuteur privilégié le pharmacien peut

également intervenir comme un relai d'information entre I'équipe médicale et les
familles, contribuant ainsi a un accompagnement plus complet.(44)
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6. Les limites de I'implication du pharmacien

Apres trois années de pratique en officine, dans divers secteurs et enrichies par de
nombreux stages et emplois étudiants, j’ai pu observer les multiples facettes du
métier de pharmacien, ainsi que certaines limites auxquelles nous faisons face, en
particulier dans 'accompagnement des patients en fin de vie. Au-dela des
connaissances théoriques et techniques, la réalité de I'officine confronte souvent les
pharmaciens a des défis pratiques et organisationnels. Dans cette section, je
partagerai non seulement les contraintes générales propres a notre profession, mais
également des observations issues de mon expérience personnelle en officine, qui
illustrent les freins & une implication optimale dans les soins palliatifs et
I’hospitalisation a domicile.

> Les limites réglementaires et législatives :

Les régles régissant la délivrance de certains médicaments et le cadre d’exercice du
pharmacien peuvent entraver son role dans la prise en charge des patients en fin de
vie. Par exemple, les prescriptions d’analgésiques puissants et de certains
traitements spécifiques en soins palliatifs soumises a la réglementation des produits
stupéfiants est strictement encadrée par la loi, et le pharmacien se retrouve parfois
limité dans sa capacité a ajuster ou conseiller directement sur les posologies sans
I'avis et la disponibilité d’'un médecin. Cette dépendance au médecin pour chaque
ajustement, méme mineur, peut ralentir la réponse thérapeutique. En effet, dans des
contextes de fin de vie ou I'état du patient peut évoluer rapidement et nécessiter une
adaptation immédiate des doses, le contexte de ville, avec ses horaires d’ouvertures,
week-ends et jours fériés, rend I'accés aux médicaments plus contraignant qu’en
milieu hospitalier, le planning et la disponibilité des différents intervenants, des
aidants... sont autant de facteurs a prendre en considération pour démontrer la
complexité organisationnelle et le sentiment d'impuissance qui peut résulter de
certaines situations, d’autant plus que la proximité du pharmacien I'expose
directement aux besoin de ces personnes.

De plus, les régles de confidentialité et de partage de l'information peuvent
restreindre I'accés du pharmacien aux données cliniques nécessaires pour une prise
en charge optimale. Sans accés direct aux dossiers médicaux complets, le
pharmacien dépend souvent de la communication des autres membres de I'équipe
soignante pour ajuster et adapter ses conseils.

Enfin, les réglementations limitent également la possibilité pour le pharmacien
d’exercer un suivi direct a domicile. Bien qu’il soit un acteur de proximité et
potentiellement accessible pour un conseil ponctuel, le pharmacien n’est pas
autorisé a effectuer des visites a domicile ou a intervenir directement dans le cadre
des soins en dehors de son officine, ce qui limite son role actif dans le suivi des
patients en fin de vie, notamment ceux en hospitalisation a domicile.

» Le manque de formation spécifique :

Bien que la formation initiale des pharmaciens couvre une large base de
connaissances en pharmacologie, la fin de vie et les soins palliatifs restent des
domaines qui nécessitent une expertise particuliere et une expérience, tant sur le
plan thérapeutique que sur le plan humain et social. Toutefois, tous les pharmaciens
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n'ont pas eu acces a une formation approfondie sur les spécificités des soins
palliatifs, ils n’ont pas non plus été confrontés au public ou a I'urgence de certains
patients ou aidants et une fois sur le terrain cela peut restreindre leur capacité a
répondre aux besoins tres particuliers de ceux-ci.

En outre, le réle du pharmacien dans les soins palliatifs n’est pas toujours pleinement
reconnu par les instances de santé. Contrairement aux médecins et infirmiers dont la
fonction dans ce domaine est explicitement définie, I'implication du pharmacien reste
souvent dépendante de la volonté des établissements ou des équipes de soins
palliatifs d'inclure le pharmacien de maniére active dans le suivi des patients. Il en va
aussi de la responsabilité et de I'éthique du pharmacien de s’impliquer a la hauteur
des enjeux d’aujourd’hui, de demain et des attentes des patients.

Mon ressentit plus personnel est que notre cursus est pendant longtemps trés axé sur les
sciences, on apprend a maitriser la chimie, les molécules, leur pharmacocinétique et
pharmacodynamie ainsi que les besoins pharmaceutiques spécifiques des personnes.
Cependant on en apprend trés peu sur ce qu’il y a au-dela de ces limites de cette médecine
fondée sur les preuves, de cette science du médicament qui tente de soigner des
symptémes. Que faire lorsque toutes les options médicales pour guérir ont été épuisées ?
Lors de mes débuts en tant que pharmacien diplémé, je m’efforgais de contenter tout le
monde, de trouver une solution a chacun des problemes que pouvaient m’exposer les
patients, de porter la casquette du pharmacien tout en essayant de réfléchir comme un
médecin ou un autre corps de métier parce que les gens en ont besoin et qu’'on est Ia,
disponible, parfois avec une bonne maitrise du sujet, parfois avec le besoin d’effectuer des
recherches plus approfondies. Il faut savoir accepter les limites de son role, autant sur le
plan personnel pour ne pas s’éparpiller au niveau de I'énergie et du mental, car il y aura au
cours d’une journée de nombreuses autres situations qui demanderont toute notre attention,
que dans l'intérét du patient pour éviter tout éventuel retard de prise en charge et pour
l'aider, avec nos connaissances de 'environnement médical, a accéder a une prise en
charge rapide et de qualité. Je m’iimplique toujours autant au niveau de I'énergie mais avec
I'expérience jai appris a mieux juger les limites de mon réle et de mes connaissances. Il y a
beaucoup a apprendre au contact des patients eux-mémes, l'expérience du terrain est
nécessaire car si elle solidifie les connaissances théoriques, elle permet aussi de développer
les aspects plus humains comme 'empathie, le contact et I'échange avec les patients et les
collaborateurs, la transmission des informations, le tissage d’un lien de confiance... mais
aussi de nombreux aspects plus pratiques liés a la gestion ou a l'organisation, qui ne sont
pas abordés et dont certains ne peuvent pas étre enseignés sur les bancs de la faculté.
Cest dailleurs tout l'intérét de ce sujet de these dont le but est de dégrossir et d’actualiser la
masse d’informations tout en permettant de visualiser I'envers du décor de la fin de la vie en
France, pour que le pharmacien ou d’autres professionnels de santé puissent maitriser le
sujet, apprécier les différentes situations et conseiller au mieux leurs patients.

> Les difficultés d’intéqgration dans les équipes pluridisciplinaire :

Si le pharmacien a un réle clé a jouer dans la coordination des soins, l'intégration
dans des équipes interprofessionnelles en soins palliatifs présente parfois des
obstacles.

Ce n’est pas un role commun pour le pharmacien d’officine qui peut parfois manquer
d’expérience dans le domaine clinique, mais aussi pour les autres professionnels de
santé qui n’ont pas I'habitude de travailler directement en collaboration avec le
pharmacien. Il est nécessaire dés le début d’'une prise en charge d’affirmer sa
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disponibilité et d’étre pro actif pour que cette pratique s’installe durablement et
s’inscrive dans une démarche de collaboration et de qualité.

La plus grande barriére est surtout organisationnelle, d’'une part, le pharmacien de
ville en particulier, peut avoir des difficultés a participer aux réunions de concertation
pluridisciplinaires qui ont lieu & I'hépital ou dans des structures spécifiques de soins
palliatifs, il n’a pas ou difficilement accés a I'ensemble du dossier médical et peut
rarement apprécier directement la situation du patient qu’il ne voit pas, ce qui peut
limiter sa capacité a apporter pleinement sa présence et son expertise au sein de
I'équipe.

» Charge de travail et manque de ressources :

La charge de travail, particulierement dans les officines, peut également constituer
une limite importante.

En effet, les pharmaciens, souvent sollicités pour une multitude de besoins
guotidiens, peuvent manquer de temps ou de disponibilité pour accompagner les
patients en fin de vie de maniére optimale. De plus, il est primordial de transmettre et
coordonner I'information au sein de I'équipe officinale, dont la gestion et
I'organisation ameéneront différents membres a s’occuper du patient. Le circuit de
information est nécessaire a une prise en charge de qualité et c’est un défi et une
charge dans la réalité du planning d’'une journée en officine ou le pharmacien
multitache est déja fortement sollicité. L’accompagnement des patients en soins
palliatifs demande un investissement en temps et en énergie, difficile a fournir dans
des officines déja en sous-effectif.

De plus, le manque de ressources, notamment en matiére de formation continue et

d’outils spécifiques pour la prise en charge de la fin de vie, peut freiner 'engagement
des pharmaciens et limiter leur implication dans ce domaine.
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V. Discussions autour de la fin de vie :

Le pharmacien d’officine, par son accessibilité et la confiance qu’il inspire peut étre
sollicité par les patients ou leurs aidants pour discuter de la fin de vie. Son réle est
alors d’écouter, de transmettre les bonnes informations et de diriger vers les
structures compétentes.

Pour pouvoir aborder le sujet et les conseiller au mieux, il est intéressant de
connaitre I'actualité autour de la fin de vie en France, les associations d’aides, les
démarches administratives, les conseils et les habitudes de vie... qui pourront
permettre aux patients et leurs proches de préparer ou de faire face a la fin de vie.

1. Actualités de la fin de vie en France:

La question de la fin de vie est un sujet de société majeur en France, soulevant des
débats éthiques, politiques et médicaux. Elle a été au coeur de nombreuses
évolutions législatives ces dernieres décennies, reflétant une prise de conscience
croissante des besoins des patients en fin de vie, mais aussi des limites des cadres
existants. Ces débats se poursuivent activement aujourd’hui mais sans réelle
avancee législative, cependant des évolutions potentielles sont nécessaires et
peuvent étre espérées aux vues des nombreux rapports récent et des discussions
parlementaire intenses autour du sujet.

La convention citoyenne sur la fin de vie s’est déroulée en France de décembre 2022
a mars 2023, organisée par le Conseil économique, social et environnemental
(CESE) a la demande du Président de la République, celle-ci a regroupé 184
citoyens tirés au sort et représentatifs de la diversité frangaise. L'objectif principal de
cette concertation était de répondre a la question suivante :

"Le cadre d'accompagnement de la fin de vie est-il adapté aux différentes situations
rencontrées ou d'éventuels changements doivent-ils étre introduits ?"

Pour cela, les citoyens au départ néophyte en la matiére, ont participé a plusieurs
sessions de travail en s’appuyant sur :

o Des auditions d’experts (médecins, éthiciens, juristes, etc.)

e Des échanges avec des associations, patients et proches

e Une analyse des modeles étrangers en matiere de fin de vie

A la question : « Quelle que soit votre opinion sur I'aide active a mourir, le cadre
actuel d’accompagnement de la fin de vie doit-il étre amélioré ? », 97 % des
conventionnels ont répondu oui.

Le rapport élabore 65 propositions qui couvrent les problématiques liées a
I’amélioration de la situation actuelle des personnes en fin de vie en soins
palliatifs et de tous ceux qui les accompagnent, en insistant sur I'importance des
moyens a mettre en ceuvre. C’est ce qui est appelé la « conviction commune ».

A la question : « L’aide active a mourir doit-elle étre ouverte pour mieux répondre a
des situations de fin de vie insuffisamment couvertes par le systeme de soins
actuel ? », 23 % des conventionnels pensent que I'application du cadre juridique
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actuel est suffisant, tandis que, 76 % estiment nécessaire d’ouvrir 'acces a l'aide a
mourir.

Si les citoyens restent partagés sur la combinaison de criteres qui seraient
nécessaires a I’'accés a l'aide active a mourir (19 propositions d’accés a l'aide
active a mourir), ils se sont plutdt prononcés en faveur d’une ouverture
conditionnée a I’aide active a mourir, combinant suicide assisté et euthanasie
selon les cas. Conscients de la nécessité a la fois d’accompagner les personnes qui
font le choix de I'aide active a mourir, mais aussi de respecter la liberté de
conscience des soignants, 81 propositions sont formulées sur le parcours
d’accompagnement.

Le rapport final, fruit d’'une intelligence collective et d’'un processus démocratique
inédit, transmis en mars 2023, propose plusieurs recommandations majeures :

o Légalisation de I'aide active a mourir (euthanasie et/ou suicide assisté)
sous conditions strictes :

Patients atteints de maladies graves et incurables.

Accompagnement encadré par des professionnels de santé

Garantie d'un consentement libre et éclairé.

Nécessité de protéger les professionnels objecteurs de conscience.

o O O O

« Renforcement des soins palliatifs :

o Augmentation des moyens alloués aux soins palliatifs pour garantir leur
accessibilité sur tout le territoire.

o [Formation renforcée des professionnels de santé, y compris les
pharmaciens, aux soins palliatifs.

e Accompagnement des proches :

o Meilleure prise en charge psychologique et matérielle des proches des
patients en fin de vie.

« Equité territoriale :

o Reéduction des disparités régionales dans l'acces aux soins palliatifs.

Prochaines étapes :
e Le rapport a été transmis au gouvernement pour orienter les décisions et les
débats politiques.
o Des débats parlementaires ont eu lieu en 2024 afin de |égiférer sur la
guestion.

En 2023 et 2024, le gouvernement francais a relancé les discussions sur une
potentielle réforme de la fin de vie. La convention citoyenne a examiné la possibilité
de légaliser I'aide active a mourir. Bien que les avis soient partagés, une majorité des
participants s'est prononcée en faveur de l'introduction d'une option Iégale pour
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I'euthanasie ou le suicide assisté, tout en insistant sur la nécessité de renforcer le
systeme de soins palliatifs existant.

Ces débats ont suscité des réactions variées au sein de la société civile, des
professionnels de santé et des responsables religieux. Certains mettent en avant les
risques d’abus ou les dilemmes éthiques que souléverait une telle réforme, tandis
que d’autres soulignent I'importance de respecter la liberté de choix des patients en
situation de souffrance intolérable.

En avril 2024 un projet de loi fin de vie porté par le gouvernement du premier
ministre Gabriel Attal devait étre débattu a I'’Assemblée Nationale.

Ce projet de loi aborde deux thémes principaux : les soins palliatifs et I'aide active a
mourir :

o Les mesures proposées concernant les soins palliatifs :

o Lacréation d'une unité de soins palliatifs pédiatriques par région

o Lacouverture de tous les départements par au moins une unité de
soins palliatifs adulte

o Le développement des équipes mobiles territoriales de soins
palliatifs

o La création de « maisons d’accompagnement » pour accueillir des
personnes gravement malades qui ne peuvent rester a domicile

o La création d’'une filiere universitaire de médecine palliative et de
soins d'accompagnement

Cela est accompagné d’un plan financier décennal qui prévoit d’ajouter 1,1 milliards
d’euros alloués aux soins palliatifs pour atteindre un budget de 2,7 milliards d’euros
annuels en 10 ans.

e Les mesures proposées concernant l’aide active a mourir :

Etre majeur

Etre né en France ou résider de longue date dans le pays

Pouvoir exprimer sa demande de facon claire et éclairée

Etre atteint d’'une pathologie grave et incurable avec pronostic vital
engagé a court ou moyen terme,

o Subir des souffrances insupportables et réfractaires au traitement.

o O O O

Le patient devra formuler sa demande aupres d'un médecin, qui étudiera son
éligibilité en consultant un collegue de spécialité et un infirmier.

En cas d'éligibilité, le patient devra confirmer sa demande apres un délai de
réflexion obligatoire. Un accord restera valable pendant trois mois.

Le projet de loi devait normalement étre présenté a I’Assemblée nationale a partir du
27 mai 2024. Cependant, I'examen du texte en premiere lecture a été brutalement
stoppé lors de la dissolution de ’Assemblée Nationale par le président de la
république, en juin 2024, suspendant le travail autour de ce projet. Le nouveau puis
désormais ancien premier ministre Michel Barnier s’est dit également « favorable a
reprendre le travail au moment ou il a été interrompu » avant d’étre lui aussi démis
de ses fonctions.
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Il est trés décevant que I'élaboration d’un meilleur cadre pour la fin de vie, qui est un
souhait des francais et qui apparait nécessaire et urgent pour le corps médical, soit
entravé, retardé et de nouveau mis de c6té par le calendrier politique.

Le contexte actuel et la cohabitation forcée au parlement de différentes forces et
opinions politiques pourrait permettre d’espérer une collaboration des différents
acteurs sur des sujets plus universels, tel que le sujet de la mort et de la fin de vie,
mais le désordre politique ne permet pas cette conjoncture pour le moment.

A I'heure actuelle, le débat reste ouvert, mais il est évident que des changements
sont a venir, en effet, la critique du systéme actuel est criante et les différents
rapports soulignent une offre en soin palliatifs trop faible et mal répartie face aux
besoins et aux convictions grandissantes de la population dans ce domaine.

Que ce soit par une réforme Iégislative ou par des initiatives visant a renforcer les
soins palliatifs, la France et les francais semblent déterminés a répondre aux
attentes croissantes de la société en matiére de dignité et d’accompagnement en fin
de vie. Ces évolutions pourraient avoir un impact significatif sur 'ensemble des
acteurs de santé, notamment le secteur de la ville et en particulier les pharmaciens,
qui devront s’adapter a un cadre potentiellement élargi et a des responsabilités
nouvelles.

2. Associations : des acteurs clé dans
I’accompagnement en fin de vie

Les associations jouent un role fondamental dans I'accompagnement des patients en
fin de vie et de leurs proches. Ces organisations, souvent constituées de
professionnels de santé, de bénévoles et de proches sensibilisés, completent le
systéme de soins en offrant des ressources supplémentaires, un soutien humain et
psychologique, du matériel et parfois méme des aides juridiques dans le but
d’améliorer la qualité de vie des patients en fin de vie

Le pharmacien, en tant que professionnel de santé accessible devra souvent
répondre aux questions et aux inquiétudes des proches et des patients en situation
de fin de vie, ainsi il peut étre intéressant pour lui d’avoir une bonne connaissance du
monde associatif afin de renseigner et orienter au mieux le public.

Les associations dédiées a la fin de vie ont des spécificités différentes ou des
champs d’actions et de territoire parfois précis mais elles partagent des objectifs
communs :

e« Accompagner les patients : elles apportent un soutient psychologique et
émotionnel, une écoute active et parfois des soins complémentaires
(aromathérapie, musicothérapie, relaxation...).

e Soutenir les proches : elles proposent des aides psychologiques, le soutien
par des groupes de paroles, des conseils pratiques et une aide dans le deuil.

e Sensibiliser et informer : elles participent a I'éducation du grand public et
des professionnels sur des themes comme les soins palliatifs, les droits des
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patients, ou les directives anticipées ainsi que sur les démarches
administratives en fin de vie.

Militer en faveur d’avancées |égislatives : certaines associations (comme
I’ADMD) sont des acteurs majeurs dans le débat public sur la fin de vie,
notamment concernant I'euthanasie ou I'aide active a mourir.

Formation des professionnels : plusieurs associations proposent des
sessions de formation et des ressources pédagogiques pour les soignants afin
d’améliorer leur expertise en soins palliatifs. On peut citer la SFAP qui
propose des formations diplémantes aux médecins, pharmaciens et

infirmiers :

o Ledipléme universitaire de soins palliatifs (DUSP) : Il comporte une
année de cours correspondant a une formation premiére ou sont
abordées les différentes facettes de ce que comporte la pratique des
soins palliatifs dans leurs compétences cliniques, techniques,
relationnelles, psychiques et éthiques en vue de rencontrer au mieux
les patients et leurs situations.

o Ledipléme inter-universitaire de soins palliatifs (DIUSP) : C’est le
prolongement de la premiere année de cours, avec un
approfondissement des formations cliniques et critiques afin de
développer la réflexion en matiere de techniques, d’éthique,
d’accompagnement du patient et de collaboration pluridisciplinaire.
(45)

La SFAP (Société Frangaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs) :
Ce sont les leaders dans la promotion et le développement de la culture
palliative en France, I'élaboration de guides de bonnes pratiques et de
recommandations. Elle joue un réle clé dans la formation des soignants et le
développement des unités et des équipes en soins palliatifs sur le territoire.
(36)

JALMALYV (Jusqu'a la Mort Accompagner La Vie) : Fondée en 1983, c’est
une association nationale qui ceuvre pour améliorer 'accompagnement des
personnes en fin de vie ainsi que de leurs proches. Présente dans de
nombreuses régions de France, elle repose principalement sur I'action de
bénévoles formés a I'’écoute et au soutien. (46)

ASP Fondatrice (Association pour le développement des Soins

Palliatifs) : Crée en 1984, c’est 'une des associations pionniéres en France
dédiées a la promotion et au développement des soins palliatifs. Elle a joué un
réle essentiel dans l'intégration de cette approche dans le systéme de santé
frangais et continue d’étre un acteur de référence dans 'accompagnement
des patients en fin de vie. (47)

ADMD (Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité) : En plus
d’aider les patients et les familles, c’est une organisation militante qui est
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engagée dans le débat sur I'’évolution des lois encadrant la fin de vie, cette
association réclame I’évolution des droits en faveur de I'euthanasie et du
suicide assisté. (48)

EOLLIS est une plateforme associative de services intervenant dans la région
Lilloise, son objectif est de favoriser le maintien a domicile dans les meilleures
conditions et d’apporter un soutien technique et humain face a la maladie.

Les principales missions du réseau EOLLIS :

Ecouter : La plateforme téléphonique centralise les appels et les demandes
de maniére a apporter des réponses et des solutions adaptées grace a sa
connaissance du territoire, de ses ressources et des différents acteurs du
milieu. La plateforme EOLLIS peut &tre un point de renseignement aussi bien
pour les patients que pour les professionnels de santé.

Accompagner : L'association aborde la santé sur le plan du bien étre
physique, mental et social, par cette approche globale elle aide a élaborer un
projet de soins personnalisé.

Des coordonnateurs évaluent le domicile du patient et ses besoins afin
d’effectuer des recommandations et définir les aides nécessaires.

lls assurent le lien de coordination avec les différents professionnels de santé.
L’association propose également des activités et formations pour les proches
(Dépistage, aide aux aidants, soins de support en cancérologie...)

Orienter : La plateforme regroupe les ressources sociales, médico-sociales et
sanitaires du territoire, les rends accessible et les mets a jour sur son site
internet.

Soutenir les professionnels de santé : Le réseau soutient les
professionnels qui rencontrent des difficultés avec leurs patients grace a une
eéquipe médico-sociale qui agit en lien avec le pharmacien, le médecin traitant
et les établissements de santé.

Il propose également des formations afin d’accompagner les professionnels
dans une prise en charge de qualité mais forme également les bénévoles et
les aidants familiaux de son territoire.

De plus, 'association organise régulierement des commissions de travail afin
de réfléchir sur des thématiques dans le but d’améliorer les prises en charge
des patients et la collaboration entre tous les acteurs de la santé et du social.

Les associations collaborent étroitement avec les équipes de soins (médecins,
infirmieres, pharmaciens) pour offrir un accompagnement global.

Elles interviennent en relais des soignants, notamment lorsque le patient
souhaite étre pris en charge a domicile.
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« Elles permettent aux soignants de mieux comprendre les attentes des patients
et des familles grace a leur proximité et leur connaissance du terrain.

» Elles sensibilisent les soignants a I'importance de I'écoute et de
'accompagnement au-dela des aspects médicaux.

Malgré leur impact important, les associations rencontrent des difficultés :

« Manque de moyens : Nombre d’entre elles manquent de moyens humains et
financiers, fonctionnent grace a des dons et ont du mal a pérenniser leurs
actions.

o Inégalités d’accés sur le territoire : Les zones urbaines, mieux fournies en
structures médicales et en financements, bénéficient d’'un réseau associatif
plus dense et accessible. Cette disparité géographique engendre des
inégalités d’accés aux soins palliatifs et a I'accompagnement psychologique,
laissant certaines populations dans la précarité face a la fin de vie. (49)

o Pas dereconnaissance institutionnelle : Bien que partenaires clés, les
associations ne sont pas officiellement intégrées dans les parcours de soins et
beaucoup de mise en relation entre patients, soignants et associations ne sont
pas faites.

« Formation des bénévoles : Accompagner en fin de vie nécessite des
connaissances et des compétences techniques spécifiques qui nécessitent
une formation continue. De plus, la charge émotionnelle et I'’épuisement moral
sont a prendre en considération pour des gens dont ce n’est pas l'univers de
compétences.

Les associations sont des acteurs incontournables dans la prise en charge de la fin
de vie. Leur approche centrée sur ’lhumain, leur capacité a accompagner au-dela
des soins médicaux et leur engagement militant enrichissent le débat sociétal et
améliorent 'accompagnement des patients et des familles.

En tant que pharmacien, il est important de connaitre le monde associatif pour
conseiller et diriger aux mieux, notamment le réseau territorial de proximité que I'on
pourra solliciter pour aider le patient ou hous-méme dans notre démarche. Travailler
en synergie avec ces structures représente une opportunité de renforcer
I’'accompagnement global et de répondre aux besoins complexes liés a la fin de vie.

3. Le questionnement du Don d’organe :

Dans le cadre de la fin de vie, le don d’organes représente une démarche
profondément altruiste, transformant un moment de perte et de douleur en I'occasion
de sauver des vies. Cependant, cette pratique souléve des questions complexes,
mélant considérations |égislatives, éthiques, et émotionnelles. En tant que
professionnel de santé de proximité, le pharmacien, souvent en contact direct avec
les patients et leurs proches, peut étre amené a répondre a des interrogations ou a
clarifier certains aspects du don d’organes et en voici les principaux aspects :
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- Leprincipe de consentement présumé :

En France, chaque individu est considéré comme donneur d’organe par défaut, sauf
s’il a exprimé son refus de son vivant, conformément a la loi Caillavet de 1976.

- Lereqistre national des refus :

Toutes les personnes qui sont opposées au don peuvent s’inscrire sur ce registre. A
défaut, on peut considérer comme refus la parole des proches si cela leur a été
exprimé oralement par le défunt mais cela peut compliquer les démarches, surtout
dans les situations d’urgence, en I’'absence de trace écrite.

- Gratuité et anonymat :

Les dons d’organes sont gratuits et non rémunérés et les identités des donneurs et
des receveurs sont strictement confidentielles.

- Les organes pouvant étre préleves :

@)
©)

Cceur : utilisé pour les greffes cardiaques

Foie : transplanté dans sa totalité ou partiellement (notamment en cas
de don vivant)

Poumons : transplantés individuellement ou en paire

Reins : transplantés par paire ou individuellement (notamment en cas
de don vivant)

Pancréas : souvent greffé pour traiter certains cas grave de diabetes,
peu réalisable dans les cas de cancers qui métastasent rapidement
Intestins : greffe possible dans des cas spécifiques de maladies
digestives graves

- Les tissus pouvant étre préleves :

©)

Cornées : utilisées pour restaurer la vision en cas de maladie ou de
blessures de I'cell

Valves cardiaques : transplantées pour remplacer des valves
défectueuses

Peau : prélevée principalement pour soigner des grands brulés

Os : utilisés pour réparer des fractures ou en cas de tumeur osseuses
Tendons et ligaments : utilisés en chirurgie orthopédique pour réparer
des lésions importantes

Vaisseaux sanguins : utilisés en chirurgie vasculaire, par exemple
pour des pontages

Moelle osseuse : prélevée pour traiter certaines maladies du sang,
comme les leucémies (généralement via un don de cellules souches
hématopoiétiques)
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- Les cellules et liquides biologiques : (pour la plupart issues de dons vivants)

o Sang et plasma : utilisés dans de nombreuses situations médicales
comme les transfusions ou les effets indésirables de traitements
immunologiques ou chimiothérapies

o Cellules souches hématopoiétiques : issues du sang périphérique,
de la moelle osseuse ou du sang de cordon ombilical, utilisées dans
certaines maladies du sang

o Ovocytes et spermatozoides : cadre de procréation médicalement
assistée

Avec les progrés médicaux, de nombreuses parties du corps commencent a étre
intégrées dans les protocoles de transplantation ou d’ingénierie tissulaire, cependant,
certains tissus ou organes nécessitent des technologies ou des techniques
spécifiques pour étre conservés et transplantés avec toujours comme contraintes
principales les critéres de viabilité (correspondant a la survie de I'organe en
question, par exemple le cceur et les poumons ont une fenétre trés courte pour le
prélevement et la greffe, 3 a 4 heures pour le cceur et 6 a 8 heures pour les
poumons) et la compatibilité (la compatibilité immunologique et l'utilisation des
immunosuppresseurs restent un défi pour éviter les rejets).

- Don Post-Mortem :

o Suite a un diagnostic de mort encéphalique : le déces neurologique
est causé par une atteinte cérébrale irréversible causant I'arrét des
fonctions cognitives. Les personnes en état de mort encéphalique
représentent 1% des déces en centre hospitalier mais constituent la
majorité des dons d’organes regus.

o Apres un arrét cardiaque : les donneurs d’organes sont ici plus rares,
une défaillance cardiague induit souvent un vieillissement ou une
défaillance des autres organes impactant leur viabilité et limitant les
possibilités de transplantation. La population de déces
polypathologiques a I’'hdpital est bien plus importante mais les
situations se faisant plus rares, on considere que les donneurs
potentiels représentent 1% des déces survenus dans les unités de
soins critiques des hopitaux.

- Don de son vivant : la maladie d’'un proche, la vue de la souffrance d’autrui,
la dégradation de I'état physique et parfois I'attente interminable pour recevoir
une transplantation peuvent inciter des personnes a faire un don de leur
vivant. Ces dons concernent généralement un rein ou une partie du foie qui
peuvent étre donnés a un proche sous conditions strictes : consentement
éclairé, absence de risque médical majeur, autorisation d’un comité
d’expert.
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La mort encéphalique correspond a 'arrét des fonctions du cerveau, y compris le
tronc cérébral. Elle est juridiquement considérée comme un déces en France, bien
qgue le coeur puisse continuer a battre si le patient est maintenu artificiellement en vie
grace a l'assistance respiratoire.

Pourquoi la mort cérébrale est-elle un moment clé pour le don d’organe ?

Le contexte de mort encéphalique est un moment médicalement unique pour
envisager le don d’'organes, en effet, cela permet de maintenir les organes vitaux
perfusés et fonctionnels grace aux dispositifs médicaux et ce malgré I'arrét de
I'activité cérébrale.

- Maintien de la viabilité des organes : les organes restent oxygénés et
fonctionnels augmentant les chances de succes de la transplantation.

- Rareté de la situation : 1% des déces surviennent dans un contexte de mort
encéphalique ce qui rend chaque cas particulierement précieux pour le don.

- Base légale et éthique : la mort encéphalique est validée par des criteres
stricts, permettant de certifier le déces tout en respectant les considérations
éthiques et les convictions personnelles liées au prélevement d’organes.

Les critéres de diagnostic de la mort de la mort cérébrale :

Le diagnostic de la mort encéphalique repose sur un protocole strict et standardisé
en France :

- Contexte cliniqgue compatible : la mort cérébrale survient souvent apres un
arrét cardiaque réanimé, un traumatisme cranien grave ou une hémorragie
cérébrale massive.

- Absence totale de conscience et de réactions volontaires : absence de
réponse aux stimulis externes

- Abolition des réflexes du tronc cérébral : absence de réflexes pupillaires
ou cornéens a la lumiére.

- Absence de respiration spontanée : doit étre confirmée par un test d’apnée
sous supervision médicale.

- Confirmations instrumentales (facultatives) : au besoin, lorsque les autres
critéres ne suffisent pas, des examens comme I'électroencéphalogramme
(ECG) plat ou 'angiographie cérébrale peuvent étre réalisés pour vérifier pour
vérifier 'absence d’activité cérébrale

Ces criteres doivent étre validés par deux médecins indépendants et sans lien avec
les équipes meédicales de transplantation de maniére a garantir I'objectivité et la
transparence du processus.

Dans un contexte de fin de vie le don d’organe apparait comme un acte ultime de
solidarité qui permettrait de prolonger ou de sauver la vie d’autrui. Cette démarche
souleve des enjeux éthiques, médicaux et humains spécifiques. Dans un moment
aussi chargé en émotions, donner un sens a la mort peut aider les patients et les
proches a vivre leur peine et il parait important de sensibiliser le public a ces
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situations. Cependant, les perspectives médicales sont a remettre dans leurs
contextes, de nombreuses situations de fin de vie s’accompagnent de
vieillissements, de poly défaillances d’organes en cascade, de maladies invasives et
agressives qui se répandent et rendent le don bien moins pertinent voire impossible.

- Un moment pour consulter les proches :

La législation francaise repose sur le principe du consentement présume : tout
individu est considéré comme donneur potentiel sauf s’il a exprimé son refus de son
vivant. En pratique, la législation est surtout Ia pour aider le décideur a faire face aux
situations d’urgence. Dans un contexte de fin de vie ou dans les situations ou I'état
du patient le permet, les proches jouent un role déterminant dans I’élaboration et la
prise de décision et ils sont consultés pour confirmer que le défunt n’a pas exprimé
d’opposition au don.

- Des enjeux éthiques :

De nombreux dilemmes éthiques peuvent étre soulevés dans ces situations :

o Respect des volontés du défunt : Comment s’assurer que la décision
des proches refléte véritablement la volonté du défunt et non pas leur
propre affect lorsqu’il n’y a pas de trace écrite.

o Maintien artificiel des fonctions vitales : Dans le cas de la mort
encéphalique, le maintien artificiel peut étre percu douloureusement par
les familles qui le vivent comme un acharnement par une prolongation
inutile des souffrances et une manipulation du corps du défunt.

o L’urgence face au deuil : La pression temporelle exercée par le
besoin urgent de prélever rapidement les organes peut parfois étre en
contradiction avec le temps nécessaire aux adieux et au deuil pour les
proches du défunt.

Malgré la douleur liée a la perte d’un proche, le don d’organes permet d’offrir un sens
au déces en permettant de sauver ou d’améliorer la vie d’autres personnes. Les
familles qui ont vu un proche partir et faire don de soi rapportent souvent une forme
de réconfort moral et de fierté de savoir qu’un acte de solidarité a été réalisé et
gu’une personne ait été sauvée par le défunt.

Le pharmacien d’officine a un réle périphérique et indirect dans la pratique du don
d’'organes, cependant, les professionnels de santé y compris le pharmacien ont tous
un réle clé a jouer au niveau de la transmission de l'information. Le lien de confiance
et de proximité installé avec les patients peut une fois de plus amener le pharmacien
a étre exposé a des questions et une demande d’informations de la part du public,
voici les principaux aspects de son réle :

- Sensibiliser les patients en amont : Il faut encourager les individus a
discuter de leur position concernant le don d’organes et les directives
anticipées afin d’alléger la charge décisionnelle et temporelle des soignants
dans les moments critiques.

Le manque d’information des familles ne connaissant pas les dispositions
|égales sur le consentement présumé peut entrainer des refus injustifiés. De
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plus il est toujours préférable de se questionner sur ces situations dans le
calme en anticipant.

- Accompagnement des familles : Il peut apporter un soutien émotionnel et
donner des informations claires pour aider les familles a prendre des
décisions éclairées concernant la fin de vie, cela permet aux patients et leurs
proches d’élaborer leur réflexion. Le réle du pharmacien est ici d’accompagner
en informant dans le respect de la temporalité des patients et de leurs
convictions personnelles.

4. Préparer la fin de vie

Préparer la fin de vie est un processus essentiel pour garantir une prise en charge de
qualité du patient, dans les meilleures conditions possibles et dans le respect de ses
volontés. C’est une démarche a la fois individuelle et collective qui nécessite un
accompagnement global impliquant des dimensions médicales, Iégales et humaines.
[l faut ouvrir le dialogue et oser en parler, aussi bien du point de vue du patient, des
soignants, que des proches. Se préparer de maniére adéquate permet d’assurer un
parcours de fin de vie respectueux, en évitant les prises de décisions dans l'urgence
et en favorisant une prise en charge plus douce et sereine.

Le pharmacien, pourvoyeur d’informations pour les patients, sensibilise le public sur
ces sujets a aborder.

Cependant, les conseils du pharmacien et ses domaines de compétences s’étendent
vers une vision de la fin de vie au sens bien plus large. En effet, le champ d’action du
pharmacien dans les tous derniers moments se situe tres en périphérie du patient, il
collabore avec les autres soignants et les structures a propos de lui, il rencontre
parfois ses aidants, mais a trés peu voire plus de contact avec lui. Le réle du
pharmacien dans la sensibilisation du patient intervient bien avant tout cela, quand
celui-ci est encore valide et avec une espérance de vie conséquente, |'état de santé
commencant a se détériorer ou le poids des années se faisant sentir, le patient
s’ouvre a la réflexion d’aborder le sujet de la fin de vie.

Les démarches administratives, médicales et les souhaits du patient sont
evidemment des attentes a définir et seront abordées dans une démarche de
prévention et d’anticipation auprés du patient, mais le pharmacien, en amont des
situations critiques, sera exposé a I'’évolution de I'état du patient, a ses inquiétudes et
de nombreuses problématiques impliquant les sujets du vieillissement, des maladies
chroniques, de I'autonomie... Grace a la connaissance approfondie de ses patients et
a son large champ de compétences, le pharmacien est particulierement bien qualifié
pour les accompagner sur divers aspects touchant a la fin de vie.

Voici d’abord une liste des principales démarches administratives, médicales et
relationnelles nécessaires pour définir les attentes essentielles de la fin de vie et lui
permettre de se dérouler dans la sérénité. Ensuite nous verrons des situations dans
lesquelles le pharmacien peut anticiper et conseiller le patient selon ses spécificités
pour préparer la fin de vie et améliorer son confort.
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Etablir ses directives anticipées :

Les directives anticipées sont une déclaration écrite rédigée pour exprimer ses
souhaits concernant la fin de vie. Ces documents, encadrés par la loi Claeys-
Leonetti, sont essentiels pour guider les professionnels de santé en cas d’incapacité
du patient a s’exprimer. (50)

Que permettent les directives anticipéees ?

Elles permettent de faire connaitre ses souhaits sur les prises en charge de fin de vie
dans le cas ou I'on ne pourrait plus exprimer sa volonté. Par exemple suite a un
coma ou a des troubles cognitifs profonds, I'’évolutions de maladies dégénératives ou
la vieillesse.

Elles n'ont de valeur que si le patient n’est plus en capacité de s’exprimer.

Cela peut concerner les conditions de la poursuite, la limitation, de I'arrét ou de refus
d’actes médicaux.

Exemples de refus : la réanimation cardiaque, I'assistance respiratoire, I'alimentation
et I’hydratation artificielle.

En leur absence, le corps médical requiert I'expression des volontés du malade au
travers du témoignage de la personne de confiance et sinon auprées de sa famille ou
de ses proches.

Qui peut rédiger ses directives anticipées ?

Toute personne majeure.

Les personnes sous tutelle peuvent rédiger des directives avec I'autorisation d’'un
juge, piece a fournir en copie avec les directives anticipées.

Comment rédiger ses directives anticipées ?

Les directives anticipées doivent prendre la forme d’'un document écrit, daté et
signé avec les noms et prénoms, la date et le lieu de naissance de la personne
concernée.

On y exprime ses attentes spécifiques concernant la fin de vie ainsi que la volonté de
poursuivre, limiter, arréter ou refuser des traitements ou des actes médicaux.

Pour aider, certains établissements de santé fournissent des formulaires a leurs
patients, le service-public.fr propose également 2 modeles de directives anticipées,
selon I'état de santé, avec des champs modifiables.

(Annexe 5 : Modele de directives anticipées)

L’utilisation des modeéles n’est pas obligatoire, il est possible de les rédiger sur papier
libre. Cependant, les modéles officiels garantissent que les volontés répondent aux
conditions de validité par la réglementation, c’est aussi le gage d’une bonne
compréhension et d’'une clarté de lecture pour le corps médical.

Les personnes capables d’exprimer leurs volontés mais dans 'incapacité de les
écrire peuvent faire appel a deux témoins, dont la personne de confiance, pour les
rédiger a leur place.

Comment faire connaitre leur existence ?
Il est important qu’elles soient facilement accessibles pour les soignants, pour cela :
e Informer son médecin et ses proches de I'existence des directives anticipées
ainsi que de leur lieu de conservation.

97



o Confier les directives anticipées a la structure hospitaliére ou a I'établissement
pour personne agées.

« Confier les directives a un proche : la personne de confiance, un membre de
la famille, un ami.

« Enregistrer les directives anticipées dans Mon espace sant¢, via le DMP
(Dossier Médical Partagé)

o Confier les directives a son médecin traitant qui le conservera dans le dossier
médical du patient qu’il a constitué.

Le médecin a-t-il obligation de de prendre en compte les directives anticipées ?
Les directives anticipées s'imposent aux soignants pour toute décision d’examen,
d’acte ou de traitement médical.
Cependant, il existe deux exceptions :
e En cas d’'urgence vitale
o Lorsque les directives anticipées apparaissent manifestement inappropriées
ou non conforme a la situation médicale. Dans ce cas, le médecin doit prendre
sa décision dans le cadre d’'une procédure collégiale.

Quelle est leur durée de validité ?

Elles ont une durée illimitée.

Il est possible de les modifier, les annuler ou en rédiger de nouvelles a tout moment,
il faudra cependant bien en informer toutes les personnes détenant I'ancienne
version.

Désigner sa personne de confiance :
La personne de confiance permet d’avoir un interlocuteur privilégié qui pourra relayer
les volontés du patient aupres du corps médical. Ses principales missions sont, avec
’accord du patient, les suivantes :
e Accompagner dans les démarches medicales et assister le patient lors de ses
rendez-vous medicaux
« Aider a prendre des décisions concernant la santé et recueillir le
consentement du patient pour les soins
« Aider a prendre connaissance et compréhension de ses droits en tant que
patient

Comme pour les directives anticipées, elles peuvent étre rédigées sur papier libre ou
sur formulaire et n'ont pas de durée de validité.

Toute personne en qui I'on place sa confiance (famille, proche, médecin traitant) et
qui accepte de tenir ce rble peut étre désigné.

Prévoir ’'accompagnement médical et psychologique :

La préparation de la fin de vie implique également une prise en charge médicale
adaptée, l'intervention d’'une prise en charge palliative, ceuvrant pour soulager la
douleur et accompagner le patient dans le respect de ses choix, est primordiale.
L'accompagnement psychologique est tout aussi crucial, tant pour la personne en fin
de vie que pour ses proches, afin de les aider a mieux appréhender cette étape
difficile et a favoriser un départ apaisé. Il faut s’'intéresser et se renseigner, peut étre
avec I'aide de la personne de la confiance ou de ses proches, sur les structures de
santé, les associations et les aides environnantes.

Organisation logistique :
La prise de décision concernant le lieu de fin vie (domicile, EPHAD, unité de soins
palliatifs) s’accompagne de questionnement sur les aspects les plus pratiques :
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possibilité de mettre en place une aide a domicile, disponibilités d’aidants familiaux,
coordination et présence de professionnels de santé (médecins, pharmaciens,
infirmiers) ainsi qu’un accés aux traitements spécifiques, aux dispositifs et aux
matériels médicaux. Le pharmacien joue ici un réle clé dans la gestion et
I'approvisionnement des traitements, la coordination entre professionnels et le
conseil aux familles.

Anticiper les aspects Iégaux et financiers :

Préparer la fin de vie inclut également des démarches administratives et financiéres,
telles que la rédaction d’un testament, I'organisation de la succession ou encore la
prise en compte des modalités de prise en charge des soins et d’accés a un
établissement de santé ou un EPHAD. Ces démarches visent a éviter des difficultés
aux proches apres le déces et a garantir le respect des volontés patrimoniales du
patient.

L’importance du dialogue et du soutien familial :

Aborder la fin de vie reste un sujet délicat, mais essentiel. Le dialogue avec les
proches permet de lever les tabous et d’exprimer clairement ses volontés. Les
professionnels de santé et les associations jouent un réle important dans cette
sensibilisation, en proposant des espaces d’échanges et de soutien pour
accompagner les familles dans ce cheminement. Ce sont des discussions
éprouvantes mais nécessaires pour permettre d’alléger les charges administratives,
mieux faire face aux urgences medicales et se concentrer sur les aspects affectifs et
humains dans les derniers moments de la vie.

Le pharmacien dispose de nombreux outils pour accompagner les personnages
ageées ou les patients souffrants de maladies chroniques et ainsi anticiper les besoins
spécifiques auxquels ils devront faire face en fin de vie. Dans le but d’étre le garant
de la sécurité des patients, d’améliorer leur confort, d’améliorer ou limiter la perte
d’autonomie et favoriser le maintien a domicile, voici une liste élargie des services et
conseils apportés par le pharmacien, dans le cadre d’'une approche globale, et qui
auront un impact direct ou indirect sur la situation du patient en fin de vie.

L’éducation thérapeutique du patient :

Le pharmacien est un acteur clé de cette démarche grace a ses conseils
personnalisés et sa capacité a repérer des situations a risques. L’éducation
thérapeutique est essentielle pour préparer la fin de vie, I'objectif principal est d’aider
le patient a bien vieillir avec sa maladie selon plusieurs aspects :

e Prévenir du mauvais usage des médicaments et des situations a risques,
comme 'automédication les interactions médicamenteuses, les erreurs de
dosage ou l'arrét intempestif des traitements. Une meilleure compréhension
des prescriptions limite également les hospitalisations évitables.

« Améliorer 'autonomie et sauvegarder la dignité, en lui permettant de
reconnaitre les signes d’aggravation de sa maladie et d’agir en conséquence.
Cela contribue a retarder la perte d'indépendance et a maintenir un confort de
vie optimal.

« Renforcer I’'adhésion thérapeutique, en expliquant I'importance des
traitements dans le cadre de la prise en charge globale, ce qui réduit les
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abandons de traitement ou les prises irrégulieres qui peuvent compromettre
I'efficacité des soins.

« Favoriser une meilleure compréhension de la maladie, en aidant le patient
a accepter son état de santé et a adapter son mode de vie en conséquence.
Cela permet également de diminuer I'anxiété et de renforcer le sentiment de
contréle sur sa propre sante.

o Sensibiliser a I'utilisation des dispositifs médicaux et du matériel
meédical, comme les appareils de glycémie, les pompes a perfusion, les
patchs transdermiques, les aérosols, les nébuliseurs, les neurostimulateurs ou
encore les aides techniques pour le maintien a domicile, en assurant leur
bonne utilisation et en facilitant leur intégration dans le quotidien.

L’éducation thérapeutique s’adresse également aux aidants, qui jouent un réle
crucial dans la gestion quotidienne des traitements, en les formant sur les gestes
appropriés et en leur apportant un soutien psychologique.

Les entretiens thérapeutigues :
Autre atout pour I'’éducation thérapeutique, ces entretiens sont de nouvelles missions
pour le pharmacien qui marque une évolution profonde du métier. Ces entretiens ont
pour vocation d’accompagner et conseiller les patients souffrant de maladies
chroniques, d’agir en prévention des risques de iatrogénie médicamenteuse et de
favoriser une bonne observance des traitements.
Cela concerne : (51)

e Les patients sous traitements par anticoagulants oraux

e Les patients sous traitements chroniques par corticoides inhalés pour I'asthme

e Les patients agés polymédiqués dans le cadre du Bilan Partagé de Médication

(BPM)
o Les patients sous anticancéreux par voie orale

Déroulement des entretiens thérapeutiques :

Théme 1°¢ année Années suivantes
d’accompagnement
AOD, AVK, -un entretien d’évaluation de | 2 entretiens thématiques a
Asthme I'utilisation et des choisir selon les besoins du
connaissances patient
-2 entretiens thématiques
Bilan Partagé de | -un entretien de recueil des -Sans changement de
Médication (BPM) | informations et traitements traitement : 2 entretiens
-une analyse traitements annuels de suivi
-un entretien-conseil d’observance
-un entretien de suivi -Avec changement de
d’observance traitement : actualisation de

I'analyse, entretien-consell,
suivi d’observance

Anticancéreux -un entretien d’évaluation -Si traitement au long cours :
oraux -2 entretiens thématiques (vie | 2 entretiens de suivi
guotidienne, effets d’observance
indésirables et observance) -Si changement ou ajout de

traitement cancéreux : 2
entretiens thématiques
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L’exemple du Bilan Partagé de Médication (BPM) :

Le BPM s’adresse aux patients de plus de 65 ans souffrant d’'une ou plusieurs
pathologies chroniques et présentant au moins cing lignes de principes actifs
prescrits pour une durée supérieure a 6 mois. Cette population est plus
vulnérable face au risque iatrogénique de part des défaillances organiques et un
risque accru d’effets indésirables.

(Annexe 8 : Brochure de ’Assurance Maladie a destination des patients de plus de
65 ans polymédiqués)

C’est un processus continu en coordination avec le médecin traitant, il permet :
o D’évaluer I'observance, la tolérance et la compréhension du traitement ;
o D’identifier des interactions médicamenteuses ;
o De vérifier les conditions de prise et le bon usage des médicaments.

Les étapes de I'accompagnement sont les suivantes :

- Un entretient de recueil d'informations concernant les traitements, pour cela
il est possible de s’appuyer sur le DMP, le patient doit apporter pour son
entretient ses ordonnances et traitements en cours, ses derniere analyses
biologiques, tout médicament qu’il prend qu’il soit prescrit ou non ;

- Une analyse des traitements et de leur usage fait par le patient avec
transmission des conclusions au médecin traitant ;

- Un entretient-conseil durant lequel on expose au patient les conclusions de
’'analyse, délivre un plan de prise et un plan d’accompagnement sous forme
de recommandations pour le bon usage des médicaments ;

- Des entretiens de suivi de I’observance : deux entretiens annuels s’il n’y a
aucun changement de traitement, sinon présences
d’entretiens supplémentaires et analyses en cas de modification ;

- Un bilan des entretiens réalisés, le bilan est 'occasion pour le pharmacien
d’exposer sa vision d’ensemble de la situation du patient au regard de I'aspect
pharmaceutique, de 'accompagnement médical, mais aussi des habitudes et
du mode de vie de la personne.

Les bilans de prévention :

Les bilans de prévention sont des rendez-vous permettant aux patients et aux
professionnels de santé d’évoquer les habitudes de vie, d’identifier des conduites ou
des facteurs de risques de maladies chroniques, réaliser des dépistages et des
rappels de vaccination. (52)

Ces bilans sont réalisables chez les 18-25ans, 45-50 ans, 60-65 ans et 70-75 ans.
L’éducation thérapeutique et les conseils en matiére de prévention sont des
éléments indispensables pour prendre soin de sa santé tout au long de sa vie,
cependant ce sont ici les populations les plus agées qui vont étre en besoin
d’informations sur des sujets concernant les maladies chroniques, la perte
d’autonomie et la fin de vie.

Le dispositif des bilans de prévention aborde notamment les sujets suivants :
e Les antécédents médicaux personnels et familiaux
e Les habitudes de vies et les comportements a risque (alimentation, activité
physique et sérénité, addictions ...)
e La prévention et le repérage de maladies chroniques
e Le parcours de santé (vaccination a jour, suivi buccodentaire, bilan nutritionnel
pour personnes ageées ...)
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o Le bien étre mental et lien social (vie affective et amicale, occupations,
présence d’un aidant ou au contraire situation d’isolement, dépression ...)

Ces moments sont propices pour identifier les besoins du patient, agir en prévention
et anticiper la suite, dépister et prendre en charge au plus t6t, favoriser le confort,
I'autonomie et si possible retarder I’évolution de la maladie.

Les services de livraison :

La dispensation a domicile est un service rendu gratuitement par de nombreuses
pharmacies pour aider leurs patients dans l'incapacité de se déplacer et dont I'état
de santé le requiert. C’est une occasion pour le pharmacien et son équipe de
constater le domicile et de travailler sur I'observance et la détection des risques.
Cela peut découler sur des conseils d’'aménagement du domicile pour limiter le
risque de chute, une vérification et un tri de 'armoire a pharmacie permet également
de limiter les risques de mésusage et d’évaluer 'observance du patient.

Conseils pour 'aménagement du domicile :
Aménager le domicile est un aspect essentiel pour garantir le confort, la sécurité et
I'autonomie des patients en fin de vie ou atteins de maladies chroniques. Le
pharmacien, en tant que professionnel de santé de proximité, peut apporter de
précieux conseils pour adapter I’environnement du patient et prévenir les accidents,
faciliter les soins quotidiens et améliorer le confort de vie :

e Limiter le risque de chute :

o Supprimer les obstacles : Eviter les tapis dans le passage,
désencombrer les espaces de circulation, fixer les cables des appareils
électriques.

o Avoir un éclairage adapté : Eclairage automatique dans les couloirs,
garder une lampe de chevet pour éviter les accidents nocturnes.

o Aides ala mobilité : Barres d’appui dans les piéces stratégiques,
mains courantes dans les couloirs, achat d’'un déambulateur.

o Chaussures adaptées : Sensibilisation au port de chaussures
antidérapantes a la maison pour réduire les risques, mais aussi
confortables pour protéger le pied dans les maladies diabétiques et
vasculaires.

Les chaussures CHUT et CHUP (chaussure thérapeutique a usage
temporaire / prolongé) sont concues pour le confort du patient, soutenir
et protéger les pieds en période de guérison et limiter le risque de
chute.

Seulement les chaussures CHUP sont renouvelable a hauteur d’'une
paire par an tandis que les chaussures CHUT sont une prescription
unigue concernant une indication précise.

o Aménager la salle de bain :

= Matériel adapté : Siege de douche, tapis de douche
antidérapant, barre d’appui prés des toilettes et de la douche.

= Equipements pratiques : Douche de plain-pied pour faciliter
I'acces, mitigeur thermostatique pour éviter les brulures.

= Toilettes adaptées : Réhausse WC, barres d’appuis, chaise
percée dans la chambre pour la nuit.

« Anticiper des travaux pour I’avenir : anticiper la perte de mobilité et adapter
le logement en conséquence.
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o Privilégier la vie au rez-de-chaussée ou penser a l'installation d’'un
monte escalier.

o Automatisation des équipements : Mettre des volets électriques,
s’équiper d’éclairage et d’appareils domestiques automatiques.

o Adaptation des portes et des espaces : Prévoir I'élargissement des
portes pour faciliter le passage de matériel médical, fauteuil roulant,
passage en déambulateur... et installer des poignées ergonomiques.

o Rendre des prises électriques libres et disponibles en cas de
besoin en matériel médical

Repéres temporels et cognitifs :

L’aménagement du domicile ne se limite pas qu’a I'aspect physique, il est
aussi important de prendre en compte les besoins cognitifs du patient,
notamment pour ceux souffrant de troubles de la mémoire et perte de reperes.

o Affichage clair et visible des repéres temporels : Horloge avec la
date et I’heure en gros caracteres, calendrier mural avec les rendez-
vous et les rappels de traitement.

o Mettre en valeur les souvenirs : Photos de famille, objets personnels,
souvenirs de voyage pour maintenir une connexion émotionnelle avec
le passeé.

o Routines structurées : Organisation de la journée selon des horaires
fixes et visibles (repas, prise des traitements, appels des proches...)

e Adaptation du mobilier et des accessoires du quotidien :

o Lit médicalisé avec accessoires nécessaires pour le confort, la
sécurité et 'acceés aux soins du patient.

o Matelas et coussins anti-escarres selon les besoins pour les
personnes alitées ou a mobilité réduite.

o Chaise ergonomique dans I’espace de vie pour favoriser le maintien
et le confort.

Proposer des plans de prises et un pilulier :

Le plan de prise est un service rapide et gratuit qui améliore I'observance et renforce
le lien privilégié entre le patient et son pharmacien.

Les piluliers ne bénéficient pas de prise en charge de la part de la sécurité sociale.
lls sont cependant trés utiles pour renforcer I'observance du patient, maintenir son
autonomie et limiter son besoin en aide extérieur.

La réalité des pharmacies comme entreprises fait qu'il est tres difficile voire
impossible de consacrer du temps quotidien et répété au remplissage de ces
piluliers. Il est possible cependant d’organiser un atelier de préparation avec le
patient et/ou son aidant et de lui fournir un plan de prise et le former a la préparation
et a la compréhension de son traitement.

Proposer des outils de suivis :
Le pharmacien dispose de nombreux outils de suivis pour faciliter la gestion des
traitements par le patient et le rendre acteur de sa prise en charge. Il peut ainsi
fournir aux patients :
e Carnet de surveillance glycémique dans le cadre du diabéete qui permet de
noter les glycémies, ajuster les doses d’insuline et les habitudes alimentaires
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o Carnet de suivi des symptomes et des crises dans les maladies
neurodégénératives comme Parkinson qui peuvent aider le patient et le
médecin a identifier les fluctuations et adapter le traitement

o Carnet de suivi de 'INR (temps de coagulation) pour les patients sous
antivitamine K (AVK) afin d’impliquer le patient dans sa compréhension des
risques thromboemboliques et hémorragiques.

Prévenir la dénutrition :

La dénutrition est une problématique majeure chez les personnes agées ou en fin de
vie, cela peut entrainer une altération de I'état général, une diminution de la qualité
de vie, une perte d’autonomie et une augmentation des risques de complications
médicales. Le pharmacien joue un réle clé dans la prévention de la dénutrition en
sensibilisant les patients et leurs proches et en proposant des solutions adaptées :
 Repérage précoce des situations : Le pharmacien contribue au repérage
des signes grace a des échanges réguliers avec le patient et son entourage. Il
peut alerter en cas de perte de poids involontaire ou importante, perte
d’appétit, fatigue généralisée, fonte musculaire, troubles digestifs chroniques.
e Conseils nutritionnels adaptes :

o

Rappel des regles hygiéno-diététiques en rapport a la situation du
patient

Favoriser une alimentation équilibrée : Encourager une alimentation
riche en protéines (viandes, poissons, ceufs, légumineuses) et en
calories (huiles, fruits secs, produits laitiers).

Fractionner les repas : Privilégier les repas plus petits mais plus
fréquents pour éviter la sensation de satiété rapide et favoriser I'apport
nutritionnel et la disponibilité énergétique.

Stimuler ’appétit : Conseiller I'utilisation d’herbes aromatiques ou
d’épices pour améliorer les saveurs, jouer sur un visuel attrayant.
Maintenir un bon état d’hydratation : Insister sur la consommation
d’eau, fixer des objectifs, manger des soupes ou boire des infusions
pour éviter la déshydrations souvent associée aux situations de
dénutrition.

e Produits de supplémentation orale :

o

CNO (Compléments nutritionnels oraux) : lls sont pris en charge chez
les adultes dont la fonction digestive est normale et dont les critéres de
dénutritions ont été diagnostiqués :

—>Perte de poids > 5% en 1 mois ou > 10% en 6 mois ou IMC < 18,5
chez les moins de 70 ans ;

—>Perte de poids > 5 en 1 mois ou > 10% en 6 mois ou IMC < 21 chez
les plus de 70 ans).

La premiere prescription est réalisée pour 1 mois maximum et la
premiere délivrance conditionnée a 10 jours pour évaluer I'observance
du patient et adapter les quantités.

Il faudra adapter le conseil aux golts du patient et varier si possible les
saveurs et les textures pour éviter la lassitude, en privilégiant autant
gue possible les formes de boissons lactées ou les cremes plus riches
en protéines.
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Enfin il faut rester vigilant quant a la quantité de protéines quotidiennes
ainsi qu’aux patients en situations d’insuffisance rénale : 1 mg de
protéine par kilos et par jour sans dépasser un total de 80mg par jour.
o Epaississants alimentaires et eau gélifiée pour les patients
présentant des troubles de la déglutition.
o Vitamines et oligo-éléments : Sur avis médical selon les situations,
notamment en cas de carences averées (Vitamine D, fer, calcium...)

Repérer et orienter vers les besoins médicaux :

Le pharmacien, souvent premier conseil en cas de probléme de santé et possédant
une bonne connaissance de ses patients et de leurs situations est capable de
repérer des besoins médicaux et d’orienter les patients vers le professionnel adapté.
On prétera particuliérement attention aux troubles de la mobilité, de la vision, de
audition ou des vertiges car, non pris en charges, ils sont le point de départ d’'un
déclin vicieux et d’'une perte d’autonomie.

Soutenir 'aidant :

Les aidants jouent un role essentiel dans I'accompagnement des patients qui perdent
en autonomie ou face a la fin de vie. Cette responsabilité peut étre source de stress,
d’épuisement physique et psychologique rendant indispensable d’étre a I'écoute, de
repérer les besoins et d’apporter un soutien adapté. Le pharmacien peut apporter un
accompagnement précieux aux aidants dans ces situations en les conseillant au
mieux, en les orientant vers les ressources adaptées et en leur offrant un espace
d’écoute.

« Information et orientation vers les dispositifs d’aide : Aides financieres
(APA allocation personnalisée d’autonomie, congé de solidarité familiale), les
services de répit (accueil de jour, hébergement temporaire, auxiliaires de vie),
les associations d’aidants (France Alzheimer, APF France Handicap, etc...)
qui proposent des conseils et un soutien psychologique

e Prévenir de I’épuisement de I’aidant : Accompagner un proche malade est
une charge physique et émotionnelle importante, il faut sensibiliser I'aidant
aux signes de fatigue et burn-out pour éviter I'épuisement progressif.

o Troubles du sommeil, fatigue chronique

o Sentiment d’isolement, d’impuissance et de découragement

o Difficultés de concentration et irritabilité
Il faut suggérer de prendre du temps pour soi et de déléguer certaines taches
a d’autres proches ou a des professionnels, participer a des groupes de
parole pour échanger avec d’autres aidants, maintenir une activité physique
adapté et avoir des moments de loisirs réguliers.

e« Accompagner dans la gestion des traitements et des dispositifs
medicaux

e Soutien psychologique et écoute active

« Aide a I'organisation des soins au domicile et coordination avec les
professionnels de santé : Le réseau de ville permet souvent de soulager
'aidant d’'une partie de sa charge en se coordonnant par exemple avec les
médecins et les infirmiers pour renouveler et apporter au domicile du patient
les traitements.
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L’accompagnement bienveillant et informé du pharmacien contribue a alléger I'aidant
d’'une partie de sa charge, lui permettant de mieux accompagner son proche sur la
durée tout en préservant sa propre santé et qualité de vie.

VI. Conclusion

Par ma pratique professionnelle, le temps passé a I'élaboration de ce travail et les
informations rassemblées, je me rends compte de I'importance du rdle du
pharmacien dans la vie des patients et des responsabilités qui en découlent.

Le sujet de la fin de vie est un sujet délicat a aborder, en pleine effervescence
sociétale et nécessitant un besoin en ressources meédicales et en avancées
|égislatives, dans une société ou la proportion de la population vieillissante ne cesse
de croitre. Le pharmacien possede un lien privilégié de confiance, d’accés et
d’écoute avec les patients, qui I'exposera inéluctablement aux besoins et aux
inquiétudes des malades et de leurs proches.

De plus, le role du pharmacien n’est pas explicitement défini dans les textes.
Toujours rigoureux dans son travail, on attend son professionnalisme, son regard
pharmaceutique, son empathie et sa capacité a conseiller et orienter ... maisil n’y a
pas de réel cahier des charges de ce que 'on attend du pharmacien en ville dans le
cadre de la fin de vie, d’'une prise en charge en soins palliatifs ou d’'une collaboration
avec les HAD.

C’était pour moi tout I'intérét de ce sujet de thése, pour informer correctement le
public, travailler en étroite collaboration avec les autres professionnels de santé et
améliorer la prise en charge des patients, il est de notre responsabilité d’avoir une
compréhension globale et une vision d’ensemble du sujet.

Le cadre Iégislatif de la fin de vie en France a évolué progressivement pour mieux
répondre aux besoins des patients et a I'’évolution des mentalités. Le cadre actuel de
la loi est régi par la loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016 qui renforce les droits des
malades. Aujourd’hui, la prise en charge de la fin de vie repose sur ces principes
fondamentaux :
o Respect de la volonté du patient grace aux directives anticipées et a la
désignation d’'une personne de confiance.
o Développement des soins palliatifs en établissement et a domicile.
e Mise en ceuvre de la sédation profonde et continue, sous conditions strictes.
e La promotion de la prise en charge globale du patient incluant son bien-étre
physique, psychologique et social.
Nous avons étudié le contexte européen et les ouvertures Iégislatives d’autres pays
pour en tirer des informations d’intérét pour nos patients et pour comprendre les
aspects des possibles évolutions de nos systemes de santé.
Le contexte politique francais, tres trouble, retarde les discussions et les potentielles
avanceées, concernant aussi bien la disposition des ressources médicales, humaines
et financieres nécessaires, que le questionnement sur la maniére et le droit de
mourir. Il devient urgent et nécessaire de se rassembler autour de ce sujet commun
gui @ mon sens se détache de toutes convictions politiques.

Pour enrichir notre vision globale du sujet, nous avons étudié les aspects médicaux

et culturels de la mort, la vision des patients autour d’'un sujet devenu tabou, et la
perception des proches qui les entourent. La société a perdu ses reperes et il est
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important d’oser en parler et de définir les attentes des patients comme nous I'avons
fait.

Enfin, cette thése était pour moi I'exercice de mieux définir le réle du pharmacien
dans la prise en charge des patients en situations de fin de vie. Il fallait pour cela
comprendre le contexte des soins, s’intéresser a la culture palliative et son
fonctionnement dans son ensemble en les mettant en rapport avec les nombreuses
compétences du pharmacien. Nous nous sommes intéressés aux nombreuses
problématiques que peuvent rencontrer les patients car il est important pour le
pharmacien attentif de repérer les situations a risques, en comprenant les prises en
charge et les soins des patients, pour en améliorer son regard pharmaceutique, ce
pour quoi il est principalement attendu.

Nous avons vu que le pharmacien en tant que professionnel de santé de proximité,
accessible a aussi un réle d’écoute et d’'informations. Pour cela nous avons vu que le
pharmacien peut étre un levier pour débloquer et faire avancer de nombreuses
situations grace a une bonne connaissance du territoire médical et du monde
associatif.

Son réle dans I'éducation thérapeutique est primordial et sa capacité a prendre en
charge les patients et les conseiller de maniere personnalisée, notamment grace aux
nouvelles missions telles que les entretiens thérapeutiques et les bilans de
prévention, mais surtout son lien étroit et sa connaissance des patients, sont une
force pour amener le patient dans les meilleures conditions pour aborder la fin de vie.

J’'espére au travers de cette thése avoir rassemblé et retranscrit fidélement l'univers
de la fin de vie en France. Développer le réle du pharmacien autour de cette
problématique de la fin de vie était une maniére pour moi de donner les clés et les
informations nécessaires a tout pharmacien ou professionnel de santé qui lirait cette
theése, soucieux de ses responsabilités envers les patients et désireux de leur donner
les meilleures chances en termes de santé et de confort de prise en charge dans le
domaine de la fin de vie.
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Annexes
Annexe 1

QU’APPELLE-T-ON
OBSTINATION DERAISONNABLE ?

On parle d’obstination déraisonnable (ou d’acharnement thérapeutique) lorsque

des traitements ou des actes médicaux sont poursuivis alors qu’ils sont inutiles,
disproportionnés ou n’ayant pas d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie.
Le médecin doit s’abstenir de toute obstination déraisonnable et le patient a le droit
de refuser tout traitement ou acte médical qui lui parait inutile ou disproportionné.

Que dit
« Jalol?
L'hydratation et la nutrition artificielles
Le patient peut refuser constituent des traitements et peuvent
tout traitement. donc étre arrétées au titre du refus de
traitement ou de I'obstination déraisonnable.
\73] Le médecin doit s'abstenir Toute personne est en droit d’exprimer

» de toute obstination sa volonté apres avoir été informée des
/ f > déraisonnable. t conséqguences de ses choix par son médecin.

2 Les critéres pour juger
. de 'obstination déraisonnable ?

Criteres Criteres relatifs

médicaux : a la volonté du patient :

Les actes (examens ou investigations ou traitements) Lorsque le patient est hors d’état

sont avérés inutiles et/ou disproportionnés, et/ou n'ont de s’exprimer, sa volonté est établie par :

d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie

sy, S

En labsence d’éléments permettant d’établir 4 AN

la position du patient, son refus des traitements <@

ne peut étre présumé.

Les directives La personne Le témoignage
anticipées de confiance de proches

Lorsgue le patient est hors d'état d’exprimer
sa volonté, la décision est prise par le médecin

aprés une procédure collégiale. K » \ ‘)
> a défaut —~ > a défaut

Que se passe-t-il aprées l’arrét
. des traitements jugés déraisonnables ?

N\ Traitement Soulagement S Q Accompagnement
0N de la douleur des symptémes 2 du patient et de ses proches

Les équipes de soins ont le devoir de ne pas
abandonner le patient et de tout mettre en
oeuvre pour que sa fin de vie se déroule
dans les meilleures conditions possibles

Sédation profonde et continue

jusqu’au décés a la demande du patient
\\ ou sur proposition de I'équipe soignante,

si les critéres de la loi sont remplis.
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Annexe 2

CHIFFRES CLES
HOSPITALISATION
2020

HOSPITALISATION
A DOMICILE (HAD)

| Mse djowr en octobme 2021
| Donndes issuss du PMSI2000,
| chiffires armndis au milier prés

154 000 T | 8000 Exa | 91000 Fxa
patients

hospitalisés en France

sol 2.3 pour? 000 habiants

SoRt 05 pour 1 000 enfants SOit19 pow 1 000 adultes

55 000 LE3
personnes agées

(80anset +)

solt 35 powr 1 000
porsonnes agées

COVID-19 EN HAD

14 000 asansenmyeﬂm | 4 OOOdéc%

r ] de pafients Covid-19
patients Covid-19 Salt 10% des déeds en HAD
solt 5% des pasents HAD

ACTIVITE DES ETABLISSEMENTS D°'HAD

] 46 établissements dz'fa)da Sisenes Oics Q7% des établissements publics

avec unguement 77% des établissements privés une activi® mixte HAD/MCO 23% hmmm
commerciaux d'HAD commerciaux dHAD

87% des établissements
privésd'intérét collectif dHAD

une activité dHAD

10% des Sablissements privés
dintérét collectif dHAD

|6 jours d'hospitalisation
en moyenne pour
un séjour terming

ackivité mixte HAD/SSR

B3 troltion beue 2019-2020
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CHIFFRES CLES
HOSPITALISATION 2020 %WCAIII'E‘(\HS;

REPARTITION DES JOURNEES

SELON LES STATUTS JURIDIQUES DES ETABLISSEMENTS D'HAD

6,6 visos CEA | 265

de pumées dhospitalisation en moyenne

3,8 millions
hromrualill 0%
dansie prvé dinkrét

pour un sejpour mmné collct

— REPARTITION DES MODES D'ENTREE/SORTIE

AVANT LA PRISE EN CHARGE EN HAD A LISSUE DU SEJOUR HAD

dans 35% des séiours, . » dans 56% des séiours, dmns 28% des s§ours,

les patients sont directement < X i', G les patients restent les patients sont pris én charge
prisen charge 3 partir B N v ST 3 leur domicile en établissement de santé

du domicile

_ ETABLISSEMENTS SOCIAUX ET MEDICO-SOCIAUX

ETABLISSEMENTS D'HEBERGEMENT POUR PERSONNES ETABLISSEMENTS SOCIAUX ET MEDICO-SOCIAUX (ESMS)
AGEES DEPENDANTES (EHPAD) HORS EHPAD

631000 £IZ] 27 000 EIZ]R32000 LIz 940 e LI
jpumées

journeées patients prisen charge pris en charge
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AUTONOMIE

43 00055 L]
avec uné trés faible autonomie

(indice de Kamofsky

nféneur 3 30)

EXEMPLES DE PRISES EN CHARGE

SONS PANSEMENTS COMPLEXES SUIYI DE GROSSESSE (ANTE CHIMIOTHERAME A DOMICILE r&gu
PALLIATIFS ET SOINS SPECIFIQUES ET POST PARTUM) SURVEILLANCE POST CHIMIOTHERAPIE

33‘!000 m 38‘3000 5% Eul?oo & % ’LGgoo m PONT SHMOTIERAPE m
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Annexe 3

HAS
Wi it

Parcours de soins

Comment mettre en ceuvre une sédation profonde et

continue maintenue jusqu’au déceés ?

Différences entre la sédation profonde et continue maintenue
jusqu’au déces et I'euthanasie

Six caractéristiques différencient la sédation profonde et continue maintenue jusqu'au déces
de l'euthanasie : l'intention, le moyen pour atteindre le résultat, la procédure, le
résultat, la temporalité et la législation

Intention

Moyen

Procédure

Résultat

Temporalité

Législation

Sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au décés

Soulager une souffrance réfractaire

Altérer la conscience profondément

Utilisation d’'un médicament sédatif
avec des doses adaptées pour
obtenir une sédation profonde

Sédation profonde poursuivie
jusqu'au décés da a [I'évolution
naturelle de la maladie

La mort survient dans un délai qui ne
peut pas étre prévu

Autorisée par la loi

PO h—
E 'éoins e—
e

Euthanasie

Répondre a la demande de mort du
patient

Provoquer la mort

Utilisation d'un médicament a dose
létale

Mort immédiate du patient
La mort est provoquée rapidement

par un produit létal
llégale (homicide, empoisonnement,

Février 2018
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Annexe 4

@ demande d'allocation journaliére d'accompagnement a domicile
d'une personne en fin de vie
(articles L. 168-1* a L. 168-7 du Code de la sécurité sociale)
(article L. 1111-6 du Code de la santé publique)
accompagnante

n° 14555%01
AJAP-PRE

date de réception

o identification

nom et prénom (suivis, s'il y a liew, du nom d’époux(se))

numéro d’immatriculation date de naissance

adresse

e lien avec la personne accompagnée
ascendant _ descendant _| frére ou soeur || personne de confiance au sens de l'article L. 1111-6 du Code de la santé publique [
personne partageant le méme domicile (conjoint, concubin, PACS...) [

e situation professionnclle dela personne accoml)agnante (selon votre situation, vous pouvez cocher plusieurs cases)

vous étes salarié(e) et vous bénéficiez d'un congé de solidarité familiale (cf. notice, § "piéce a joindre a votre demande” @)

vous étes non salarié(e) et vous avez suspendu ou réduit votre activité professionnelle

(cf. notice,

§ "piéce a joindre a votre demande” @)
vous étes chomeur indemnisé et vous avez cessé toute recherche active d'emploi || (cf. notice, § "piéce a joindre a votre demande” ©)
autre situation __|  précisez :
percevez-vous le complément de libre choix d'activité de la prestation d'accueil du jeune enfant (PAJE) _
ou l'allocation journaliére de présence parentale (AJPP) ? oul non _ |
e modalités de 1'accompagnement
dans la limite de 21, en cas de cessation compléte d'activité
dans la limite de 42, en cas de réduction d'activité
indiquez ci-dessous les dates de début et de fin de la période retenue (en cas de période(s) discontinue(s), précisez les dates retenues sur papier libre - a joindre -)

nombre d'allocations journali¢res demandées {

date de début date de fin
vous partagez l'allocation avec une ou plusieurs personnes : oui __| non

(si vous avez répondu "oui", veuillez joindre une copie de la demande d'allocation formulée par cette(ces) personne(s) ou précisez sur papier libre ses (leurs) nom(s),
prénom(s), n° d'immatriculation ainsi que le nombre d'allocations sollicité par chacun).

personne accompagnee
o identification

nom et prénom (suivis, s’il y a lieu, du nom d’époux(se))

numéro d’immatriculation date de naissance

adresse ou aura lieu I'accompagnement si celle-ci est différente de celle du domicile de la personne accompagnée
e organisme de rattachement

nom et adresse de I'organisme chargé du remboursement des frais de santé de la personne accompagnée
(indiquez, le cas échéant, le n° du centre de paiement ou de la section locale mutualiste (pour les salariés) ou le n® de l'organisme conventionné (pour les non salariés))

déclaration sur I'honneur de la personne accompagnante

Je certifie sur I'honneur I'exactitude des renseignements portés sur cette demande et sur le(s) document(s) joint(s).
Je m'engage a signaler immédiatement tout changement dans la situation de la personne accompagnée, dans ma situation, ou dans les modalités de
l'accompagnement pendant la période de versement de l'allocation.

FATEA 5 oo s iR s o s oA o ava 5% date

@

Signature du demandeur :

attestation a faire compléter par le médecin de la personne accompagn

nom et prénom du médecin raison sociale
adresse

< - n° structure

identifiant

(AM, FINESS ou SIRET)

Je soussigné(e) certifie que I'état de sant¢ de M., Mme, Mlle (nom et prénom) :
entre dans le cadre de 'article L. 168-1* du Code de la sécurité sociale.

Balbd e e date
Signature du médecin :

* L'article L. 168-1 précise qu'il s'agit de I'accompagnement a domicile d'une personne en phase avancée ou terminale d'une affection grave et incurable
quelle qu'en soit la cause.

Laloi 78.17 du 6 janvier 1978 modifiée relative a I'informatique, aux fichiers et aux libertés s’applique aux réponses faites sur ce formulaire. Elle garantitun droit d’acceés

et de rectification pour les données vous concernant. Quiconque se rend coupable de fraude ou de fausse déclaration est passible de pénalités financiéres, d'amendes

et/ou d'emprisonnement (articles 313-1, 441-1 et 441-6 du Code pénal, L. 114-13 et L. 162-1-14 du Code de la sécurité sociale).

L'organisme qui versera l'allocation vérifiera l'exactitude des déclarations. AJAP-PRE S3708
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@ demande d'allocation journali¢re d'accompagnement a domicile
n° 51582401 d'une personne en fin de vie

NOTICE

Ce qu’il faut savoir

. Vous accompagnez a domicile! une personne en phase avancée ou terminale d’une affection grave et
incurable, quelle qu’en soit la cause ;

. Vous étes un ascendant, un descendant, un frére, une sceur, une personne de confiance de la personne
accompagnée au sens de Iarticle L. 1111-6 du Code de la santé publique ou partagez le méme domicile que la
personne accompagnée (par exemple, conjoint, partenaire lié par un PACS, concubin...) ;

. Vous avez suspendu ou réduit votre activité professionnelle, ou cessé de rechercher activement un emploi.

Vous pouvez demander 1’allocation journaliére d’accompagnement d’une personne en fin de vie. Cette allocation
peut vous étre versée au maximum pendant 21 jours dans le cas d'une suspension d'activité, ou 42 jours dans
le cas d'une réduction d'activité. Il n'est pas obligatoire de prendre ces journées de maniére consécutive.

L'allocation n'est pas cumulable avec les revenus de remplacement suivants : indemnités journalieres de
maladie, maternité, paternité, adoption, accident du travail, allocation de chomage, complément de libre choix
d'activité de la prestation d'accueil du jeune enfant (PAJE), allocation journaliére de présence parentale (AJPP).
Toutefois, si vous poursuivez une activité a temps partiel, le cumul est possible entre 1'allocation d'accompagnement
d'une personne en fin de vie et l'indemnisation pour congés maladie ou accident du travail /maladie professionnelle
et/ou la PAJE et/ou 'AJPP.

L'allocation peut étre répartie entre plusieurs accompagnants. Dans ce cas, vous devez vous partager
'allocation dont le nombre total de jours ne peut dépasser le maximum indiqué plus haut.
Chacun d'entre vous doit remplir une demande indiquant le nombre d'allocations journaliéres
souhaitées et préciser que d'autres personnes ont formulé une demande.

Vous devez étre salarié(e), non salarié(e) ou chomeur indemnisé

« Si vous étes salarié(e), vos périodes d’absence doivent s’inscrire dans le cadre d’un congé de solidarité
familiale demandé a votre employeur, soit a temps complet, soit transformé en période d’activité a
temps partiel.

+ Si vous étes non salarié(e), vous devez avoir suspendu ou réduit votre activité professionnelle.

+ Si vous étes chomeur indemnisé, vous devez informer I'organisme qui vous sert les indemnités de
chomage afin qu'il en interrompe temporairement le versement.

+ Si vous étes bénéficiaire du complément de libre choix d'activité de la prestation d'accueil du jeune enfant
ou de l'allocation journaliére de présence parentale, vous devez informer 1'organisme qui vous sert
ces prestations afin qu'il les interrompe temporairement, sauf en cas de poursuite d'une activité a temps
partiel.

Si vous n’étes pas dans 1'une des situations décrites ci-dessus (par exemple, vous bénéficiez d’une pension
d’invalidité ou d’un avantage de vieillesse ou vous étes au chomage non indemnisé), vous ne pouvez pas
percevoir cette allocation.

Piéce a joindre a votre demande
-0 Vous étes salarié(e) : une attestation de votre employeur précisant que vous bénéficiez d’un congé de

solidarité familiale (l'attestation devra porter les dates de début et de fin de ce congé)ou que vous 1’avez
transformé en période d’activité a temps partiel.

-® Vous étes non salarié(e) : une déclaration sur I’honneur précisant que vous avez soit suspendu, soit réduit
votre activité professionnelle pour accompagner a domicile une personne en fin de vie.

-© Vous étes chomeur indemnisé : une déclaration sur ’honneur de cessation de recherche active d’emploi
précisant que cette cessation de recherche d’emploi est motivée par la nécessité d’accompagner a domicile
une personne en fin de vie. Vous devez également indiquer le nom et l'adresse de l'organisme qui vous verse
les indemnités ainsi que votre n° Pole emploi.

Ou envoyer votre demande ?
A l'organisme auprés duquel vous étes rattaché(e). Il est compétent pour vous servir l'allocation.

! Votre domicile, le domicile de la personne accompagnée, domicile d’un tiers, EHPAD. ..
N'ouvre donc pas droit au versement de l'allocation, 1'accompagnement d'une personne hospitalisée sauf lorsque I'hospitalisation intervient
apres le début du versement de 1'allocation. Dans ce cas 'allocation continue d'étre servie les jours d'hospitalisation.

NOTICE AJAP-PRE S3708
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Annexe 5

Directives anticipées

@

Mes directives anticipées
Modéle 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° & 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 l'on me
maintienne artificiellement en vie dans le cas oU 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 |'‘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 j'accepte ou si je refuse qu’ils soient entrepris, notamment :

« Une réanimation cardiaque et respiratoire (tube pour respirer) i ......ccccccovviviiiiiiiiininnnnne.

+ Le branchement de mon corps sur un appareil a dialyse rénale : .........ccccevvveiiiiiiiiinnnn,
R

P Sices actes ou traitements ont déja été entrepris, j'indique ici si j'accepte ou si je refuse
qu'ils soient arrétés notamment :

s.Assistanceirespiratoire;(tube POUrTEsSPITEr) fvsmimmnismsvnvmsnrivsmirivisnssmnirismssies
C B b L T g = R e Ea PPpt

oA L s s s e T T S T B R B R R S R B R R
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Directives anticipées

» 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 casd’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 déces :

Fait 1€ wrvnnmsamnannnanss A seurre e R R S R TR

Signature
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Directives anticipées

Mes directives anticipées
Modéle 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 |'on continue a
me maintenir artificiellement en vie (par exemple traumatisme cranien, accident vasculaire
cérébral, etc.. entrainant un « état de coma prolongé » jugé irréversible).

J'indique ici notamment si j'accepte ou si je refuse que I'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.

J'indique donc ici si j'accepte 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 associé€e 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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Directives anticipées

16/

Nom et coordonnées

de ma personne de confiance?

Si vous ne l'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 ol votre médecin aurait besoin de les consulter.

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

désigne la personne de confiance suivante :

NOM et PRENOMS 2 v s s S T s e e s
B o 0 ] e ] () 1= T R
TEIEPhONEe Prive fumsssumsnnrmnnsnmsns Téléphone:professionnel {uussumsnnmnmans
Téléphone Privé @ ......cccccvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeees Email toeeeiiiiiiiiiiiiiiii

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 :

D Oui |:| Non

P Elle posséde un exemplaire de mes directives anticipées :

|:|Oui |:| Non

Fait 1€ wrscnnnsamnannnnanss A siurnresr R R TR

Votre signature Signature de la personne de confiance

4 au sens de |'article L1111-6 du code de la santé publique

10
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Annexe 6

Le laboureur et ses enfants

Travaillez, prenez de la peine :

C’est le fonds qui manque le moins.

Un riche Laboureur, sentant sa mort prochaine,
Fit venir ses enfants, leur parla sans témoins.
Gardez-vous, leur dit-il, de vendre I'héritage
Que nous ont laissé nos parents.

Un trésor est caché dedans.

Je ne sais pas I'endroit ; mais un peu de courage
Vous le fera trouver, vous en viendrez a bout.
Remuez votre champ dés qu’on aura fait I'OQt.
Creusez, fouiller, béchez ; ne laissez nulle place
Ou la main ne passe et repasse.

Le pere mort, les fils vous retournent le champ
Deca, dela, partout ; si bien qu’au bout de I'an

Il en rapporta davantage.

D’argent, point de caché. Mais le pére fut sage
De leur montrer avant sa mort

Que le travail est un trésor.

Jean de La Fontaine
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Annexe 7

i!

Yele,
®®O

Votre hospitalisation
a domicile,
vos médicaments

Vous venez d’étre admis en hospitalisation
a domicile (HAD). Comme dans toute
hospitalisation, le suivi de vos traitements
médicamenteux répond a une organisation
stricte, afin d’en garantir Uefficacité

et la sécurité.

Ce livret a pour objectif de vous informer

sur les diverses étapes de votre prise en charge
médicamenteuse et de vous conseiller

sur les régles a respecter, avec en premier lieu
le souci d’instaurer une relation de confiance
et une étroite collaboration entre vous, votre
entourage et nous, professionnels de ’HAD.
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VOS ORDONNANCES
ET LES PRESCRIPTIONS
DE VOTRE MEDECIN TRAITANT

Avant votre admission en hospitalisation a domicile,
infirmier(ére) de ’HAD vous a demandé la liste

de vos médicaments habituels (ex. : contre ’hypertension
artérielle, le diabéte...). Elle a également recherché

les médicaments auxquels vous étes allergique ou ceux
qu’il vous arrive de prendre sans consulter le médecin.
Elle s’informe de vos traitements en cours afin que vous
en disposiez lors de votre retour a votre domicile.

Ces demandes ont pour but de connaitre tous

vos traitements afin d’éviter les oublis ou les erreurs.
Il est donc essentiel, dés votre admission et tout au long
de votre prise en charge en HAD, de nous informer
systématiquement de toute nouvelle ordonnance

ou de tout renouvellement, que ces prescriptions
soient réalisées par votre médecin traitant ou lors

d’une consultation par un autre médecin.

Nous pouvons ainsi gérer efficacement votre traitement,
veiller a sa disponibilité, organiser le passage

des infirmier(ére)s et vous accompagner dans la prise
de vos médicaments.

LA DELIVRANCE DES MEDICAMENTS
PAR LA PHARMACIE

Les médicaments sont fournis

par votre pharmacien habituel

Le pharmacien délivre le nombre de boites permettant
d’assurer votre traitement pour 7 jours.

L’étiquette collée provisoirement par ’HAD sur la carte
Vitale rappelle au pharmacien que les médicaments
qu’ils délivrent sont payés directement par "'HAD.

Si du matériel médical est prescrit sur la méme
' ordonnance que vos médicaments, ce matériel
e Vous sera fourni directement par 'HAD.

Certains médicaments sont fournis uniquement

par la pharmacie de I’hdpital.

Dans ce cas, U'infirmiére de I"'HAD se charge

de récupérer les médicaments a la pharmacie

hospitaliére et les apporte a votre domicile.

LE TRANSPORT DES MEDICAMENTS
A VOTRE DOMICILE

Selon les cas, votre entourage, un professionnel de ’'HAD
ou votre pharmacien vous apporte vos médicaments
a la maison. Cette personne doit veiller a:

» se rendre directement a votre domicile en sortant
de la pharmacie;

e éviter d’aller chercher votre traitement a la pharmacie
durant les heures de forte chaleur;

* ne jamais laisser en attente votre traitement au soleil
dans son véhicule.

Certains médicaments, appelés médicaments
thermosensibles, doivent étre conservés au froid.

Dans ce cas, ils doivent étre transportés entre la
pharmacie et votre domicile dans un emballage isotherme
adapté a la quantité et a la durée du transport qui doit
étre la plus courte possible.

LES MEDICAMENTS A VOTRE DOMICILE :
CONSERVATION ET DISPONIBILITE

Modalités de conservation de vos médicaments

* Pour des raisons de sécurité et pour éviter tout risque
de confusion, les médicaments prescrits pendant votre
hospitalisation a domicile doivent étre séparés
des médicaments des autres membres de la famille
et ne doivent pas étre rangés dans votre armoire
a pharmacie habituelle.

Une boite fournie par 'HAD permet de ranger vos
médicaments. Elle sera disposée dans un emplacement
choisi conjointement par vous et Uinfirmier(ére)
coordonnateur(trice) de 'HAD.

Certains médicaments, en raison de leur particularité,
sont rangés dans une mallette sécurisée dont seul(e)s
les infirmier(ére)s ont le code d’accés.

Les médicaments thermosensibles doivent &tre
conservés au froid, c’est-a-dire dans le réfrigérateur
en respectant les régles suivantes :
® Au retour de la pharmacie, rangement immédiat dans
le réfrigérateur des médicaments thermosensibles.
¢ Conservation des médicaments dans leur emballage
et en aucun cas dans une autre boite hermétique,
ol l'air froid ne circulerait plus.

* Stockage au milieu du réfrigérateur :
. jamais dans le compartiment a glace ni au congélateur
. jamais dans le bac a légumes, ni dans la porte;
. jamais contre les parois du réfrigérateur;
. jamais au contact des aliments présents.

* Remplissage du réfrigérateur maximal au 2/3,
afin que lair circule et qu’une température
homogéne soit maintenue.
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e Limitation de la durée d’ouverture de la porte
du réfrigérateur.

* Si votre réfrigérateur est équipé d’un thermomeétre,
vérifiez que la température est comprise
entre 2et5 °C.

Si ces conditions de rangement de vos médicaments n’ont
pas été respectées, ne les prenez pas. Sans attendre le
prochain passage d’un soignant pour le signaler, appelez
rapidement ’HAD au numéro qui vous a été donné.

' Réguliérement, l'infirmier(ére) coordonnateur(trice)
e Vérifiera avec vous le rangement de vos
médicaments et leur date de péremption.

Disponibilité de vos traitements

A chaque visite, Uinfirmier(ére) coordinateur(trice)
vérifie les médicaments restants et s’ils
correspondent aux prescriptions en cours.

Il (elle) peut étre amené(e) a :
o retirer le(s) médicament(s) arrété(s) par le médecin;
e commander ou demander a votre entourage

de se procurer les nouveaux médicaments

en cas de modification de prescription;

e vérifier les quantités disponibles en fonction de la durée
des traitements.

La vérification des médicaments disponibles a votre
domicile dépend de la connaissance de ’ordonnance en
cours. Informez Uinfirmier(ére) si depuis sa derniére
visite le médecin traitant vous a remis une nouvelle
ordonnance, de méme si vous avez eu une consultation
avec un médecin hospitalier ou spécialiste.

Les médicaments qui ne sont plus utilisés sont

a rapporter a la pharmacie de ville ou hospitaliére
par Uinfirmier(ére) de ’HAD.

LA PREPARATION
DE VOS MEDICAMENTS

Deux situations peuvent exister.

Vous préparez vous-méme vos médicaments
Si aprés concertation et accord de I’équipe de I’'HAD, vous
ou votre entourage souhaitez préparer vos médicaments,
voici quelques conseils pratiques :
e Avant de manipuler les produits : lavez-vous
les mains et isolez-vous dans un lieu au calme
avec les médicaments et 'ordonnance.
* Préparez votre traitement en une seule fois.
* Lisez l’ordonnance pour vérifier que vous prenez
le bon médicament, au bon moment
et que cela correspond a la prescription.

Si vous utilisez un pilulier :

Pour une meilleure conservation et une meilleure
identification du médicament jusqu’a sa prise,

ne le sortez pas de son blister mais découper ou détacher
le blister qui contient le médicament pour le déposer dans
le pilulier.

* Dans le cas ol un autre membre de la famille dispose
aussi d’un pilulier, Uinfirmier (ére) indique votre nom
sur une étiquette collée sur votre pilulier pour éviter
toute confusion.

* Pour les collyres, les flacons compte-gouttes,
sirops, etc., la durée d’utilisation a partir de la date
d’ouverture est indiquée sur ’'emballage.

Ecrivez la date d’ouverture sur ’'emballage.

Ne prenez aucun autre médicament

que ceux prescrits par votre médecin!

Les médicaments pris sans ordonnance, y compris
ceux a base de plantes, sont totalement déconseillés.
Ils peuvent interagir avec les médicaments de votre
traitement et en modifier les effets : les rendre
inefficaces ou au contraire en augmenter les effets,
notamment ceux indésirables.

L’infirmiére prépare vos médicaments

Pour votre traitement oral

L’infirmier(ére) coordinateur(trice) de ’HAD

ou votre infirmier(ére) de soins prépare vos
médicaments en utilisant soit votre propre pilulier
hebdomadaire, si vous en avez un, soit le pilulier fourni
par 'HAD. Dans ce cas, il s’agit d’un pilulier journalier,
sur le couvercle duquel est indiqué le jour d’administration
des médicaments (lundi, mardi...).

Pour votre traitement injectable

La préparation de ce traitement est de la responsabilité
de Uinfirmiére, qui en réalise la préparation

en se référant a la derniére ordonnance en cours.

Durant le temps odi Uinfirmier(ére) prépare

votre traitement, oral ou injectable, il (elle) doit étre
concentré(e) sur cette tache.

N’interrompez jamais Uinfirmier(ére)
@ pendant la préparation de vos médicaments.
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LADMINISTRATION
DE VOS MEDICAMENTS

Sivous prenez vos médicaments seul ou avec l'aide

d’une personne de votre entourage :

* Lavez-vous les mains avant et aprés avoir pris vos
médicaments, que ceux-ci soient oraux (comprimés,
sirop...) ou locaux (collyre, pommade...). Ce conseil
est également valable pour I'éventuelle personne
qui vous aide.

* Sivous n’arrivez pas a avaler vos médicaments,
informez-en rapidement Uinfirmier(ére), mais n’écrasez
jamais vos comprimés et n’ouvrez pas vos gélules
sans avoir vérifié au préalable, auprés de 'équipe
soignante (pharmacien, infirmier, médecin) que
c’est possible. Et dans tous les cas, ne laissez pas une

femme enceinte ou allaitante réaliser cette opération.

* Veillez a bien prendre votre traitement selon
les quantités prescrites et aux moments prévus.
Son efficacité en dépend.

\\

Si la prise de vos médicaments
n’est pas conforme a la prescription :
¢ en cas d’oubli (ne doublez jamais
la prise suivante et n’augmentez pas
le nombre de prises);
* en cas de non-prise (comprimé
difficile a avaler, vomissements...);
* si par erreur, vous avez pris trop
de médicaments

joignez rapidement Uinfirmier(ére)
coordinateur(trice) de 'HAD, sans
attendre son prochain passage.

Tracabilité de la prise des médicaments

Votre prise de médicaments (oraux et/ou locaux),
comme leur non-prise, est tracée par le premier
professionnel de santé qui passe a votre domicile aprés
cette administration. Cette tracabilité est réalisée

sur le plan de traitement de ’HAD par votre infirmier(ére),
infirmier(ére) coordinateur(trice) ou 'aide-soignant(e)
de ’HAD, et repose sur vos indications ou celles

de votre entourage quant a cette prise de médicaments.
Si la prise de médicaments est faite avec l'aide d’un
professionnel de santé, celui-ci en réalise la tracabilité
immédiatement aprés ’'administration.

Les traitements injectables sont, quant a eux,
obligatoirement tracés par Uinfirmier(ére) qui a réalisé
I’'administration, que cela soit Uinfirmier(ére) de soins
ou l'infirmier(ére) coordinateur (trice).

www.hadfrance.fr

LA SURVEILLANCE
DE VOTRE TRAITEMENT

La surveillance de votre traitement repose d’une part
sur la tracabilité de son administration et d’autre part
sur 'absence d’effets indésirables.

\\

Signalez rapidement I’apparition

de tout effet secondaire en appelant
I’HAD au numéro qui vous a été
communiqué.

Afin d’éviter toute
incompréhension et toute erreur
durant votre hospitalisation

a domicile, n’hésitez pas a
échanger avec votre infirmier(ére)
coordinateur(trice) de 'HAD

et a lui poser toute question
concernant la gestion

de vos traitements.

Conception graphigue : Biblis Duroux
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Annexe 8
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VOTRE PHARMACIEN EST VOTRE ALLIE DANS
LE TRAITEMENT DE VOTRE MALADIE CHRONIQUE

~
ocite
o

algarenca [ YT P

6 patients sur 10 1 patient sur 3*
oublient parfois leur traitement demande un accompagnement

* Source : Etude IMS Health — CRIP 2014 / Colloque Pharma Systéme Qualité 2016

Prendre tous vos médicaments et y penser au bon moment est difficile
a gérer au quotidien ? Il vous arrive d'oublier une prise ? Vous ressentez
parfois une géne ou uninconfort apres la prise de vos traitements ?

Votre pharmacien est un professionnel de santé spécialiste du
médicament et formé pour vous accompagner dans le suivi de vos
thérapies. Soucieux de votre bien-étre, a votre écoute et tenu au secret
professionnel, il peut jouer un réle important dans la tolérance et
I'observance de votre traitement. Le partage de I'information avec votre
médecin lui permettra de vous proposer un suivi adapté.

N'hésitez pas a demander a votre pharmacien un bilan partagé de
médication. En 2 a 3 entretiens seulement par an, votre pharmacien
vous apportera :

Plus de sécurité pour votre santé, en collaboration

avec votre médecin

Comment mieux repérer les interactions entre plusieurs produits
et leurs conséquences, les mauvais dosages ou utilisations...

Une écoute et une analyse personnalisées de vos besoins
Quel est votre ressenti par rapport a vos tratements ?

Et par rapport a votre maladie ? Existe-t-il des contraintes
particuliéres liées a votre mode de vie, votre emploi du temps ?

Des conseils au quotidien
Une aide pratique pour utiliser au mieux vos produits, repérer
vos médicaments. Des astuces pour réduire les oublis .

2018 - Crédt photo: 1Stock

Vous avez plus de 65 ans ?
Vous souffrez d'une malade chronique ?
Vous prenez plusieurs médicaments en méme temps ?

Un meilleur suivi de vos traitements
Prenez-vous vos médicaments au bon moment ?
Ressentez-vous des effets particuliers aprés les avoir pris ?

Mieux Vivre votre traitement C'est Respectez-vous les contraintes de prise d'un médicament
S - E par rapport a un autre ?
aussi l'affaire de votre pharmacien
0 Une prise en charge compléte par I'Assurance Maladie
Aucune avance de frais pour vous ; le bilan est entierement

pris en charge par votre caisse d'assurance maladie.

060 0

LIAVAS LIFE paris — FéV

DEMANDEZ-LUI UN BILAN PARTAGE DE MEDICATION

PLUS DE SECURITE  UNE ECOUTE DES CONSEILS UN MEILLEUR SUIVI

Avec le bilan partagé de médication,
votre pharmacien vous aide a mieux prendre en main votre santé!
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