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RESUME

Les patients et leurs familles, qui souvent refusent 1’acharnement thérapeutique, redoutent

¢galement une décision médicale arbitraire qui conduirait a la fin de vie.

Le soupcon d’échec thérapeutique oblige les médecins a réfléchir a I’interruption ou a la

limitation des traitements.

L’extréme difficulté¢ de ces décisions d’arrét de la thérapeutique active en réanimation, ainsi
que I’absence de criteéres objectifs et absolus renforcent la nécessité de la formalisation de cette

prise de décision et surtout de son caractere collégial.

Sous 1’¢gide de la Société de Réanimation de Langue Frangaise (SRLF), de nombreux
services de réanimation ont entamé une réflexion sur la limitation et I’arrét des thérapeutiques
actives (LATA) avant méme que la loi du 22 avril 2005 ne soit publi¢e. L’¢tude RESSENTI (13)
montrait cependant que la décision ne résultait pas toujours d’une discussion et d’une
concertation. Dans cette étude, d’aprés les infirmicres interrogées, I’autorit¢ médicale était

souvent prétexte a limiter la collégialité de la discussion.

Notre travail permettra d’apprécier I’évolution de la pratique de collégialité et son
influence dans la décision, dans le service de réanimation de 1’Institut Gustave Roussy, depuis

la mise en place d’une procédure, et depuis la parution de la loi.

Les résultats de notre étude révelent que les informations données a la famille sont optimales
sur toute la période étudiée et que celles données aux patients sont en constante augmentation,

mais la tragabilité est généralement insuffisante.

L’apport des paramédicaux fait apparaitre les résultats suivants : la moiti¢é des médecins et
69,2 % des paramédicaux le jugeaient « modéré » en nombre, et les trois quarts des médecins et

30,7 % des paramédicaux estiment « modéré » 1’apport qualitatif des non-médecins.

Dans notre étude, 87,5 % des médecins se déclarent « toujours » ou « le plus souvent »,
satisfaits de la procédure actuelle contre 76,9 % de I’équipe paramédicale, mais 25 sur 34, soit

74 % de I’équipe, estiment que la réflexion éthique dans le service devrait étre plus développée.

L’amélioration de la réflexion éthique dans le service de réanimation a I’Institut Gustave
Roussy, a ¢été favorisée par la mise en place de la procédure écrite et 1’évolution de la réflexion
¢thique locale avec une influence indirecte de la loi du 22 avril 2005, d’apres I’avis des

personnels exer¢ant en réanimation depuis plus de cinq ans.



Nous relevons une implication inégale entre les médecins et les paramédicaux et surtout de
I’équipe de nuit de réanimation. Le réle des non-médecins dans cette procédure est modéré et
nécessiterait un développement afin de leur permettre, non seulement de participer a la
discussion, mais aussi, d’apporter les arguments sociaux pouvant contribuer a la prise de

décision.
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.- INTRODUCTION

Les difficultés médicales, humaines et éthiques de la fin de vie ont fait 1'objet, récemment,
d’une loi relative aux droits des malades en fin vie. Ce texte pourrait révolutionner les pratiques
médicales. Il plaide en faveur d’une affirmation du droit du patient, amenant une nouvelle
réflexion sur le role du patient, le réle des proches et la responsabilité médicale et paramédicale

dans le processus de décision comme dans les modalités d’application des décisions.

En cas de pronostic trés défavorable chez un patient de réanimation, que 1’issue prévisible
proche soit le déceés ou un handicap majeur, la forte probabilité d’un échec thérapeutique impose
donc de réfléchir sur I’opportunité de limiter ou d’arréter certains traitements, surtout s’ils sont
pergus comme excessivement agressifs par les patients, les familles et les soignants. Il s’agit
donc d’éviter I’acharnement thérapeutique ou encore 1’insistance thérapeutique excessive, rejetés
par le code de déontologie médicale sous les termes d’obstination déraisonnable.

« En toutes circonstances, le médecin doit s'efforcer de soulager les souffrances de son malade,
I'assister moralement et éviter toute obstination déraisonnable dans les investigations ou la

thérapeutique » (Code de déontologic médicale, art. 37).

Il s’agit de ne pas entreprendre ou de ne pas poursuivre des traitements qui, devenus inutiles,
perdent leur raison d’étre, n’apportent aucun bénéfice et peuvent méme étre préjudiciables. Ils

relévent du concept de futilité défini par les Nord-Américains (1).

Les malades et les familles refusent la douleur et la souffrance liées a la dégradation physique
et mentale. S’ils récusent I’acharnement thérapeutique, ils craignent tout autant I’arbitraire d’une
décision médicale qui mettrait fin a leur vie dans une clandestinit¢ peu compatible avec le

respect di a tout étre humain.

La conscience morale commune des médecins distingue 1’action de 1’omission (2) : provoquer
un dommage est pire que s’abstenir de I’empécher ; faire le mal effectivement en étant soi-méme
la cause unique et directe d’un acte inapproprié est pire que de ne pas empécher un mal dont on
n’est pas la cause. Cette distinction commune entre 1’action et 1’omission est éthiquement
fondée. En effet, poser des obligations morales irréalisables, découragerait leur respect et

détournerait de la moralité.

La prise de conscience en France d’une nécessité, dans certains cas désespérés, de limiter
I’engagement thérapeutique apparait en 1979, lorsque Maurice Rapin et Jean-Roger Le Gall
proposent une échelle d’engagement thérapeutique, proche de celle proposée a Boston en 1976

par H. Pontoppidan (3, 4). Par la suite, plusieurs études épidémiologiques vont illustrer ces
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propositions (5-7). Enfin, I’avis du Comité national d’éthique (CCNE n° 63, 27 janvier 2000),
concernant la fin de vie, aidera a éclaircir le débat et faire admettre la spécificité¢ de 1’arrét des

thérapeutiques actives (8).

Durant cette méme période, et surtout a partir des années 90, de multiples événements vont

accélérer le processus législatif.

Plusieurs études publiées vont décrire la réalité des arréts des thérapeutiques actives en
France, et dans d’autres pays, leur incidence et leurs conséquences sur le devenir des patients (5,
9, 10). La réflexion s’est intensifiée durant la derniére décennie, en particulier grace a la
publication dans The Lancet de 1’étude francaise LATAREA, en 2001 (11). Les auteurs
montraient que les décisions de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) sont fréquentes
en réanimation en France. Elles concernaient prés de 10 % des patients adultes admis en

réanimation et étaient impliquées dans plus de 50 % des déces d’adultes en réanimation.

A la suite de cette publication, Bernard Kouchner, alors ministre de la Santé, avait essayé de
proposer une loi sur la fin de vie, dans le prolongement de sa loi relative aux droits des malades
et a la qualité du systéme de santé. Cette proposition avait été vivement refusée en raison d’une
volonté politique de ne pas voir inscrire au débat politique « pré-électoral », la question de
I’euthanasie. En effet, les médias, relayant la publication du Lancet, avaient surtout mis 1’accent,
pour des raisons de simplification des messages médiatiques, sur les faits d’euthanasie en
réanimation plutét que sur les décisions de limitation ou d’arrét des thérapeutiques actives.

Certains quotidiens avaient méme a cette époque titré : « Euthanasie : la fin d’un tabou. »

En 2002, la publication des recommandations de la SRLF sur les limitations et arrét de
thérapeutique active en réanimation adulte, avait justement pour but de rendre plus clair une
situation brouillée par les médias et les politiques. Face au débat sur 1’euthanasie que les
réanimateurs voulaient éviter, ils proposerent des recommandations de bonnes pratiques,
largement reprises dans la loi du 22 avril 2005 (12). Les réanimateurs positionnaient ces
pratiques comme alternative éthique a I’acharnement thérapeutique, permettant ainsi d’accepter
la mort comme un phénomeéne naturel qui ne doit pas étre considéré comme un échec dans ces

situations ou la médecine technique prend le pas sur la médecine humaniste.

Ferrand et al., publiaient en 2003 une étude montrant que les plupart des médecins étaient
convaincus de I’illégalité de la limitation ou des arréts thérapeutiques en réanimation (13). Ceci
conduisait souvent ces médecins a ne pas en informer les familles ou leurs infirmiéres, et a ne
rien inscrire dans les dossiers médicaux, créant ainsi un climat de défiance de 1’équipe

paramédicale.



A la suite du déces de Vincent Humbert, le 28 octobre 2003, le procureur de la République de
Boulogne-sur-Mer a ouvert deux informations judiciaires concernant Marie Humbert et le
docteur Frédéric Chaussoy, chef du service de réanimation. Il affirmait avoir lui-méme
débranché le respirateur artificiel, mais aussi injecté une substance létale. Il n’avait pas, dans ce
cas, suivi les recommandations citées plus haut. L’immense émotion suscitée, en France, par
cette affaire, a été suivie par une trés grande confusion concernant la responsabilité pénale des

médecins et 1’euthanasie.

La place et les avis des réanimateurs restaient trés affirmés dans le débat. A la suite des prises
de positions de la SRLF sur I’affaire Humbert, la mission d’information parlementaire conduite
en 2003-2004 par Jean Leonetti, tint largement compte de la réflexion menée au sein des sociétés

savantes de réanimation.

La loi n® 2005-370, du 22 avril 2005, relative aux droits des malades et a la fin de vie, est le
premier aboutissement de cette longue réflexion (14). Elle demande au médecin une concertation
avec 1’équipe soignante et 1’avis motivé d’au moins un médecin en qualité de consultant. Ainsi il
faut prendre en compte les souhaits (directives anticipées), exprimés par le patient, la personne
de confiance, la famille ou les proches. Donc, une réflexion collective en vue d’une décision,
doit viser a déterminer le raisonnable et le déraisonnable, mais le médecin reste le responsable

unique de la prise de décision.

La prise de décision dans le domaine de la fin de vie en réanimation n’est et ne sera sans
doute jamais un exercice facile. Les recommandations de la SRLF (12) identifient deux
situations dans lesquelles les réanimateurs mettent en ceuvre une limitation ou arrét des soins
actifs : d’une part, la certitude de I’échec thérapeutique et donc la prolongation inutile de

I’agonie, et, de 1’autre, I’incertitude sur la qualité de vie future si le malade devait survivre.

L’extréme difficulté¢ de ces décisions d’arrét de la thérapeutique active en réanimation, ainsi
que I’absence de critéres objectifs et absolus renforcent la nécessité de la formalisation de cette

prise de décision et surtout de son caractere collégial.

Pour éviter tout effet d’incohérence entre deux dispositifs régissant les mémes droits, le Code
de la santé publique doit faire référence a la procédure collégiale introduite par l'article 38 du

Code de déontologie médicale.

Du point de vue de 1’éthique de la discussion et de 1’éthique de la décision, la collégialité
favorise le débat et une meilleure évaluation. Elle permet aussi d’éviter les dérives de pratiques
individuelles non contrdlées. Aussi dans le Code de la santé publique l’article L. 1111-13
nouveau est ainsi rédigé : « Lorsqu'une personne en phase avancée ou terminale d'une affection

grave et incurable, quelle qu'en soit la cause, est hors d'état d'exprimer sa volonté, le médecin



peut décider de limiter ou d'arréter un traitement inutile ou impuissant a améliorer I'état du
malade, aprés avoir respecté la procédure collégiale définie par voie réglementaire et consulté
la personne de confiance visée a l'article L. 1111-6, la famille et, le cas échéant, les directives
anticipées de la personne. »

La loi donne une protection juridique aux médecins, ainsi que pour la personne ; permet-elle

de résoudre les problémes éthiques face a une décision si difficile et si complexe ?

Comment résoudre les questions difficiles de communication qui résultent souvent d’une

différence de conception vis-a-vis de la mort ?



Il.— OBJECTIFS DE L’ETUDE

La qualité des décisions de LATA et leur 1égitimité dépendent du respect de la collégialité. Des
réunions collégiales respectant les principes de contextualité¢, d’autorité, de circularité, et de
tracabilité, pourraient rendre ces décisions plus aisées a prendre et a assumer, voire aboutir a des

résultats plus consensuels.

La mise en place, en 2003, d’une réflexion commune a tous les personnels soignants au sein
de du service de réanimation de I’Institut Gustave Roussy, a abouti a la rédaction d’une feuille de
limitation et I’arrét des thérapeutiques actives (LATA) et d’une procédure simple permettant de
mettre en pratique ces principes. Cette feuille est conforme aux recommandations de la SRLF et

de la loi du 22 avril 2005.

Nous avons donc fait le choix d’étudier la pratique de LATA dans un service ou cette
réflexion existait bien avant la loi, dans le but de vérifier que la procédure de LATA dans ce

service était conforme aux recommandations de la loi du 22 avril 2005.

Cette étude devait permettre, de plus, d’apprécier I’évolution de cette pratique, dans le
service de réanimation de I’Institut Gustave Roussy, depuis la mise en place d’une procédure, et

depuis la parution de la loi.

Enfin, nous étudions le point de vue de I’ensemble des soignants du service sur leur place
dans cette procédure de décision, en utilisant la méthodologie décrite par Ferrand et al. dans son
¢tude du RESSENTTI (13). Nous comparons nos résultats avec ceux de I’étude de Ferrand et al.
(13). Nous discutons du role de la réunion collégiale dans la décision médicale. Nous discutons
aussi du rdle des paramédicaux dans cette collégialité et de I’influence de la loi du 22 avril 2005
sur I’ensemble de la réflexion éthique dans le service de réanimation polyvalente de 1’Institut

Gustave Roussy.
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I1l. - METHODOLOGIE

Nous avons choisi d’étudier la pratique de la décision de LATA dans le service de réanimation

polyvalente de I’Institut Gustave Roussy de facon rétrospective et prospective.

Pour cela nous avons utilisé trois outils méthodologiques, en respectant le secret médical et

I’anonymat des intervenants.

Le premier. — Réalisation d’une étude rétrospective de trente dossiers du service de réanimation
polyvalente de I’'IGR pour dégager, par une analyse de contenu, les items correspondant a la

réflexion éthique énoncée par la loi de 22 avril 2005, notamment la collégialité.

Trente dossiers de 2002 a 2006 (10 pour chaque année considérée) ont été tirés au sort parmi
ceux des patients décédés durant les années 2002 (avant la mise en place de la procédure de
LATA), et 2004 (aprés la mise en place de la procédure). Les dix dossiers de 2006 (apres la
parution de la loi sur la LATA), ont été tirés au sort parmi ’ensemble des patients ayant fait
I’objet d’une réunion collégiale. Chaque dossier a été analysé selon la grille de recueil présentée

en annexe 1. Cette grille a permis d’évaluer, pour chaque patient, la tragabilité¢ de ces décisions.

Le deuxieme. — Réalisation d’une étude prospective reposant sur 1’observation non participative
de dix réunions de décision de LATA entre le 1% février et le 31 mars 2008. Cette observation a
permis de relever les éléments motivant la réunion, I’existence de consignes de limitation et
I’arrét des thérapeutiques actives (LATA) avant la prise de décision, la participation des
intervenants, la gestion des oppositions, la tracabilité et la circularité de la décision, ainsi que
I’intervention et I’écoute des professionnels paramédicaux. Pour chaque dossier les données ont
¢été recueillies a I’aide d’une grille d’observation (annexe 2) complétée par un observateur

indépendant.

Nous avons également relevé le nombre de participants et la fonction exercée par chacun, leur

ancienneté d’exercice en réanimation a I’IGR et leur temps de travail de jour ou de nuit.

Le troisieme. — Réalisation d’une enquéte prospective au moyen d’entretiens semi-directifs de
tous les professionnels (médecins, infirmiers, cadres de soin, Os-soignants et les secrétaires
médicales) travaillant dans le service de réanimation de I’IGR depuis plus de cinq mois et
consentant pour cet interrogatoire. Leur anonymat a été respecté. Ces interrogatoires se sont

déroulés entre le 1 et le 15 avril 2008. La grille d’entretien a été construite en fonction des
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résultats obtenus dans I’étude rétrospective, en rapport avec les éléments de collégialité : leur

évolution, leur forme, les symboliques (autorité), et les 1égitimités.

Ces entretiens ont porté sur les mémes thémes que les observations non participatives, mais
aussi sur 1’évolution de la procédure de LATA depuis sa mise en place et depuis la publication
de la loi du 22 avril 2005 et de ses décrets d’application. Une partie des questions est issue du
questionnaire publi¢ par Ferrand et al. dans 1’étude de RESSENTI (13), que 1’auteur nous a
autoris¢ a utiliser dans sa version frangaise.

Les interrogatoires semi-directifs ont été conduits par un observateur indépendant a 1’aide de
la grille présentée en annexe 4.

Les résultats des entretiens semi-directifs ont été comparés a ceux de I’étude RESSENTIL.

Notre projet a été présenté au comité d’éthique de I’Institut Gustave Roussy qui a donné son

accord pour sa réalisation.
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IV. - RESULTATS

Nous présentons les résultats en deux parties. L’une décrit le déroulement des réunions
observées ou analysées rétrospectivement, et des populations étudiées. L’autre présente les

résultats des entretiens semi-directifs et leur comparaison avec 1I’étude RESSENTI.

A. — Premiére partie

Descriptif du déroulement des réunions observées ou analysées rétrospectivement, et des

populations étudiées.

Tableau I. — Caractéristiques des patients

Année 2002 2004 2006 2008
Age moyen (années) 59,7 53,3 65,7 69
Sexe F 1/10 4/10 6/10 2/5
Sexe M 9/10 6/10 4/10 2/5
Duré moyenne de séjour (jour) 6,3 12,5 8,0 15,8
Mac Cabe 2 4/10 1/10 4/10 2/5
Mac Cabe 3 6/10 9/10 6/10 3/5
IGS2 moyenne 60 53,1 52,5 55,2

Nous avons étudié dix dossiers de 2002, de 2004 et de 2006, soient trente dossiers au total. Pour
ces trente patients avait été prise une décision de limitation et d’arrét des thérapeutiques actives

(LATA).

L’age moyen des patients était situé¢ entre 53,3 et 65,7 ans. La durée moyenne de s¢jour était
comprise entre 6,3 et 15,8 jours. La gravit¢é moyenne des patients, estimée par I'IGS II, était

comparable en 2002, 2004 et 2006.

Durant la période d’étude prospective d’observations non participantes, nous n’avons pu
recueillir que cing dossiers. Ce qui correspond a I’ensemble des dossiers staffés sur la période de
I’étude. Les cinq patients étudiés en 2008 sont comparables a ceux des années précédentes, a

I’exception de 1’dge moyen qui était de 69,9 ans.

Tableau Il. — Délai entre I’admission et la prise de décision (en %o)

Durée 2002 2004 2006 2008
24 heures 30 (3/10) 30 (3/10) 40 (4/10) 60 (6/10)
1-2 jours 50 (5/10) 10 (1/10) 30 (3/10) 0

2-7 jours 20 (2/10) 40 (4/10) 10 (1/10) 0

< 1 mois 0 20 (2/10) 10 (1/10) 20 (2/10)
> 1 mois 0 0 0 20 (2/10)
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En 2008, I’examen des cas se faisait beaucoup plus rapidement que les années précédentes. Le
nombre de patients pour lesquels une décision a €té prise dans les vingt-quatre premiéres heures
a doublé. Dans ce contexte on retrouvait moins fréquemment des consignes de limitation des
thérapeutiques actives dans le dossier médical avant la réunion collégiale en 2008 qu’en 2002
(0 % contre 50 %). La durée moyenne d’hospitalisation apres la prise de décision était stable
entre 2002 et 2008. Vingt pour cent des patients en 2002 comme en 2008 restaient moins de
24 heures apres la décision, et 10 % en 2002 contre 20 % en 2008 restaient plus de sept jours. En
2002 et 2004 les dossiers ont été sélectionnés parmi les patients décédés. Cinquante pour cent
des patients en 2006 et 80 % en 2008 sont sortis vivants de la réanimation aprés une décision de

LATA.

Tableau I11. — Qui a participé ? (en %)
Année 2002 2004 2006 2008
Assistant 83 90 100 100
Résident senior 33 100 80 100
Interne 0 90 90 100
Cadre infirmier 16 60 20 80
Infirmier 0 17 70 40
Famille ou proches 0 0 0 0
Tiers extérieur 0 10 0 0
M¢édecin référent 40 40 10 0
Aides-soignants 33 10 0 40

Pour tous les dossiers étudiés et les réunions observées la décision de la réunion ou de la
discussion a ét¢é initiée par I’équipe médicale. La présence de ’assistant était quasi-systématique
depuis 2002. Faible en 2002, la participation de 1’équipe médicale junior augmentait rapidement
par la suite pour atteindre 100 % en 2008. Le méme constat pouvait étre fait pour les cadres
infirmiers. En revanche, la participation des infirmiers ne progressait pas entre 2006 et 2008.
Ceci pouvait s’expliquer par la charge de travail infirmier et les horaires des réunions (heures de
repas). On releve 1’absence de participation des équipes de nuit rarement consultées avant ces
réunions. Le médecin référent (hématologue, cancérologue ou chirurgien) était rarement présent
a ces réunions, et consulté moins d’une fois sur deux avant la réunion. Son avis a été recueilli
dans la quasi-totalité¢ des cas aprés la réunion. Les réunions ont presque toujours conclu a la
nécessité d’informer et de recueillir I’avis du médecin référent avant d’appliquer la décision.
Néanmoins, aucune trace systématique de cet avis n’apparait dans les dossiers médicaux. La
famille et les tiers n’ont jamais participé a ces réunions. Toutefois, les données de 2002 sont peu
fiables du fait de I’absence de tragabilité formalisée des décisions de LATA dans les dossiers

médicaux.
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De fagon générale, les argumentations des décisions figurent au dossier. Dans la majeure
partie des cas les arguments ayant contribué a la décision sont, en premier lieu 1’¢lément

carcinologique, puis les éléments réanimatoires.

Les décisions sont plus fréquemment des limitations des thérapeutiques actives (LTA) que des

arréts (ATA).

Tableau IV. — Quelle limitation ? (en %)

Durée 2002 2004 2006 2008
Massage cardiaque externe 80 90 100 100
Intubation 0 70 30 70
Catécholamine 90 90 90 100
Epuration extra-rénale 70 50 100 100
Transfusion 0 0 10 0
Nutrition 0 20 0 0
Choc électrique 40 80 100 60
Ventilation non invasive 10 20 40 100
Trachéotomie 60 80 80 80
Anti-infectieux 100 0 0 20
Anti-coagulation 0 10 0 20

Parmi les consignes de LTA, figurent les techniques réanimatoires les plus lourdes, pouvant
mettre en jeu le confort du patient. En 2008, concernant les malades pour lesquels la décision
d’ATA a été prise, nous remarquons 1’arrét quasi-total du traitement actif sauf la nutrition

artificielle.

La décision, dans les dossiers observés, a toujours €té consensuelle, sauf dans un cas en 2004
ou la décision a été prise par un seul médecin. D’apres le dossier médical, I’information a été
donnée a 1’équipe et a la famille apres décision, et aucun désaccord n’a été signalé, d’apres la
tragabilité dans le dossier infirmier.

Des difficultés ont été rencontrées avec la famille dans 2 cas, sur 35. Le premier en 2002 : la
difficult¢ avec la famille a été surmontée par la multiplication des explications et un temps de
réflexion plus prolongé. Le second en 2004 : ce cas a nécessité de multiples entretiens avec des

explications, des temps de réflexion et méme 1’avis d’un intervenant extérieur.

Une personne de confiance était rarement désignée en 2004 comme en 2006, et cette
information était rarement renseignée en 2008. En 2008, les directives anticipées ont toujours été
recherchées d’apres nos observations. On ne retrouvait trace des directives anticipées dans aucun

des trente-cinq dossiers étudiés.
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Tableau V. — Tracabilité (en %)

Année 2002 2004 2006 2008
Informations données a I'équipe paramédicale 100 100 100 100
Informations données au patient 50 20 33 60

Informations données a la famille et ses proches 100 90 90 100

En 2008, elle est parfois renseignée apres la réunion collégiale. Mais elle est dans 100 % des cas

renseignée avant I’application de la décision de LATA.

La fréquence de 1’¢largissement et de 1’assouplissement des horaires et des conditions de
visite apres décision de LATA, semblait en baisse en 2006 et 2008, mais en réalité I’ouverture du
service de 15 heures a 6 heures a été mis en place en 2004 donnant aux familles plus de libertés

dans les horaires de visite.

En 2008, I’aide psychologique, pour le patient comme pour ses proches, a été évoquée
pendant les réunions, sans toutefois aucune trace dans le dossier. De 2002 a 2006, aucune trace

de proposition d’une aide psychologique n’a été retrouvée dans les dossiers observés non plus.

La famille, la personne de confiance ou les proches ont été toujours informés de la décision
prise, en revanche, les patients ne 1’ont ét¢ qu’a 60 % en 2008, du fait de I’impossibilité a

communiquer.

Le confort des patients a bien €té assuré dans tous les cas observés. En 2008, on constate la
prédominance de ’utilisation des analgésiques morphiniques et des anxiolytiques, au dépend des

sédatifs purs.

B. — Résultats des entretiens semi-directifs et comparaison avec I’étude RESSENTI de
Ferrand et al. (Am J Resp Care Med; 167: 1310-5, 2003) (en %)

Fonction des participants Réanimation IGR RESSENTI
Equipe paramédicale

Parcours personnels

Total 26 3156
Cadres 4(15,4) 158 (5,0)
Infirmier 14 (53,8) 2,060 (65,3)
Aides-soignants 6(23,1) 874 (27,7)
Autres 2(7,7) 64 (2,0)
Temps d’exercice en réanimation

<lan 2(7,7) 369 (11,7)
<2 ans 2(7,7) 331 (10,5)
2-5 ans 5(19,2) 799 (25,3)
> 5 ans 17 (65,4) 1,657 (52,5)
Temps de travail

Jour 20(76,9) 1,269 (40,2)
Nuit 6 (23,1) 432 (13,7)
Alternativement jour et nuit 0,0 1,455 (46,1)
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Fonction des participants / Equipe médicale Réanimation IGR Etude Ferrand et al.
Total 8 521

Chef de service, PUPH, PH ou Assistant 2 (25,0) 285 (54,6)
Chef de clinique ou équivalent 3(37,5) 115 (22,2)
Interne 3(37,5) 121 (23,2)

Item n°1.- Avez-vous
thérapeutique ?

déja été confronté(e) vous-méme a un cas d’abstention

Equipe médicale En % Equipe paramédicale En %
Jour Nuit
Temps Temps Temps Temps Temps

d’exercice | d’exercice d’exercice | d’exercice | d’exercice

>a2ans <a2ans >a?2ans <a2ans >a2ans
Total : 34 3 5 8 16 4 6 26
Dans votre expérience 0 0 0(0,0) 0 0 1 1(3,8)
extraprofessionnelle
Directement dans le cadre de 3 5 8(100) 13 4 3 20(77
votre activité professionnelle )
Indirectement dans le cadre 0 0 0(0,0) 3 0 2 5(19,
de votre activité 2)
professionnelle
Jamais 0 0 0(0,0) 0 0 0 (0,0)

Le nombre de médecins participants était de huit, dont cinq médecins seniors. Trois d’entre eux

avaient une durée d’exercice en réanimation supérieure a deux ans.

Vingt-deux des vingt-six non-médecins exercaient depuis plus de deux ans. Parmi eux, cinq

(dont les deux secrétaires et un aide-soignant responsable du matériel) n’ont jamais ¢été

directement confrontés a un cas d’abstention thérapeutique dans le cadre de leur activité

professionnelle. La totalit¢ des médecins et 77 % des paramédicaux ont été directement

confrontés a une situation d’abstention thérapeutique dans le cadre de leur activité.

Item n° 2. — Existe-t-il dans votre service, une réflexion éthique qui implique le personnel

paramédical ?

Equipe médicale En % Equipe paramédicale En %
Jour Nuit
Temps Temps Temps Temps Temps
d’exercice d’exercice d’exercice d’exercice d’exercice
>a 2 ans <a?2ans >a2ans <a?2ans >a 2 ans
Total 34 8 16 4 6 26
Oui 8(100) 12 3 5 20(77)
Non 0(0,0) 4 1 6 (23)
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En réanimation a I’'IGR, 100 % des médecins et 77 % de I’équipe paramédicale indiquaient qu’il
existait dans leur service une réflexion éthique impliquant le personnel paramédical. Mais six
soignants, parmi lesquels trois sont directement en charge de patients, précisaient qu’ils n’étaient
pas impliqués dans la réflexion éthique du service. Dans 1’étude Ferrand et al., 75 % des

médecins et 43 % des paramédicaux avaient répondu oui.

Item n° 3. — Une décision d’abstention thérapeutique vous parait-elle a priori indispensable
si elle résulte d’une réflexion éthique ?

Dans notre étude 100 % des médecins et 78 % des paramédicaux considéraient que la décision
d’abstention thérapeutique devait résulter d’une réflexion éthique. Dans I’étude Ferrand et al.,

81 % des médecins et 79 % de 1’équipe paramédicale ont répondu oui.

Item n° 4. — Le plus souvent dans votre service, la décision d’abstention thérapeutique est-
elle prise collégialement entre vous et I’équipe médicale ?

A ’'IGR, 32 membres du personnel de réanimation ont répondu oui a cette question, soit 77 % de
I’équipe paramédicale et 100 % de 1’équipe médicale indiquaient que la décision était prise
collégialement. Deux soignants ont choisi de ne pas donner leur avis. Dans 1’étude de Ferrand et
al. 50 % des médecins et 27 % de I’équipe paramédicale trouvaient que la décision était

réellement collégiale.

Item n° 5. — Pensez-vous qu’idéalement, la décision d’abstention thérapeutique doit étre
prise collégialement entre vous et I’équipe médicale ?

Dans notre travail 100 % des soignants ont répondu oui, en motivant leur réponse, par « plus de
confiance, facilité de travail, meilleure ambiance ». Dans I’étude de Ferrand et al. 91 % de

médecins et 80 % de I’équipe paramédicale trouvaient idéal que la décision soit collégiale.

Item n° 6. — Lors d’une discussion d’abstention therapeutique, considérez-vous que vous
devez partager la responsabilité de la décision avec le médecin en charge du patient, en
particulier la responsabilité juridique ?

Equipe médicale En % Equipe paramédicale En %
Jour Nuit
Temps Temps Temps Temps Temps
d’exercice | d’exercice d’exercice d’exercice d’exercice
>a 2 ans <a?2ans >a2ans <a?2ans >a2ans
Total 34 3 5 8 16 4 6 26
Oui 0 2 2(25) 4 4 4 12(46)
Non 3 3 6(75) 12 0 2 14(54)
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A T'IGR, 46 % des paramédicaux et 25 % des médecins considéraient qu’il fallait partager la

responsabilité juridique, contre 42 % de paramédicaux et 30 % de médecins dans RESSENTI.

Item n° 7. - Jugez-vous que I’information, dont vous disposez concernant le malade lors
des discussions d’abstention thérapeutique, est en général suffisante ?

Equipe médicale En% Equipe paramédicale En %
Jour Nuit
Temps Temps Temps Temps Temps
d’exercice | d’exercice d’exercice | d’exercice d’exercice
>3 2 ans <a?2ans >3 2 ans <3a?2ans >3 2 ans
Total 34 3 5 8 16 4 6 26
Toujours 1 4 5(62) 5 1 2 8(30)
Le plus souvent 2 1 3(48) 10 2 3 15(58)
Parfois 0 0 0 1 1 1 3(12)
Jamais 0 0 0 0 0 0 0(0,0)

L’avis de I’équipe de ’IGR était partagé entre « toujours » et « le plus souvent ». La partie
médicale cite « toujours » a 62 % et « le plus souvent » 48 %, les paramédicaux « toujours » a

30 % et « le plus souvent » a 58 %. « Parfois » était cité par 12 % de paramédicaux.

Item n° 8. — L’équipe paramedicale a-t-elle la possibilité de donner quotidiennement son
avis sur les patients (visite ou discussion informelle) ?

Une grande majorité de I’équipe (88,2 %) a répondu oui, et 11,8 % considéraient qu’ils n’avaient
pas assez de moyens pour discuter avec les médecins. Dans I’étude de Ferrand et al., les équipes

de nuit étaient moins impliqués dans le processus et leur avis moins pris en compte.

Item n° 9. — L’avis de I’équipe paramédicale, vous semble-t-il, en général, pris en compte
au cours des différentes discussions concernant I’évolution du malade ?

Equipe médicale En % Equipe paramédicale En %
Jour Nuit
Temps Temps Temps Temps Temps
d’exercice | d’exercice d’exercice d’exercice d’exercice
>3 2ans <a?2ans >3a2ans <a?2ans >3a2ans
Total : 34 3 5 8 16 4 6 26
Toujours 2 2 4(50) 6 1 1 8(30,8)
Le plus souvent 1 2 3(37) 8 4 2 14(54)
Parfois 0 1 1(13) 1 0 2 3(11,5)
jamais 0 0 0(0,0) 0 0 1 1(3,7)
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Pour I’équipe de I'IGR, 87 % des médecins et 85 % des paramédicaux répondaient « toujours »
ou «le plus souvent ». Dans RESSENTI, 79 % des médecins et 31 % des paramédicaux

répondent « toujours » ou « le plus souvent ».

Item n° 10. — A votre avis, la famille, la personne de confiance ou les proches ont-ils été
informés d’une décision d’abstention thérapeutique ?

La totalit¢ de I’équipe de réanimation de I’'I[GR considérait que la famille était informée
« toujours » ou « le plus souvent ». Pour Ferrand et al., 42 % des paramédicaux et 66 % des

médecins considéraient que la famille avait « toujours » ou « le plus souvent » été¢ informée.

Item n° 11. — Dans le cas ou vous pensez que la famille la personne de confiance, ou les
proches ont été informés, pensez-vous que leur information est compléte (type de
thérapeutique limitée, criteres...) ?

Dans notre étude, 96 % des paramédicaux et 100 % des médecins considéraient que
I’information donnée a la famille est « toujours » ou « le plus souvent » compléte. Pour Ferrand

et al. 69 % des paramédicaux et 61 % des médecins considéraient que I’information donnée a la

famille était compléte.

Item n°® 12. — Pour quelle(s) raisons I’information ne doit-t-elle pas étre compléte ?

A I'IGR, 50 % des médecins et 66 % des paramédicaux répondaient que la « souffrance de la
famille » était la raison principale pour ne pas les informer complétement. Le reste des avis dans
notre équipe est partagé entre la « crainte médicolégale », « le secret médical » et « le type de

relation avec la famille ». Dans RESSENTI, 59 % des médecins et 35 % des paramédicaux.

Equipe médicale En % Equipe paramédicale En %
Jour Nuit
Temps Temps Temps Temps Temps

d’exercice | d’exercice d’exercice d’exercice | d’exercice

>a2ans | <a?2ans >a?2 ans <a?2ans >a 2 ans
Motif 3 5 8 16 4 6 26
Souffrance provoquée 1 3 4(50) 11 3 3 17(66)
chez les membres de la
famille
Secret médical 0 0 0 3 1 0 4(15)
Crainte médico-légale 1 0 1(12,5) 1 0 1 2(7,7)
Type de relation 1 1 2(25) 0 0 1 1(3,6)
instaurée avec la famille
Aucun 0 1 1(12,5) 1 0 1 2(7,7)
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Item n° 13. — A votre avis, I’équipe paramédicale a-t-elle été présente aux cotés du médecin

lors des entretiens avec la famille, la personne de confiance, ou les proches ?

Equipe médicale En % Equipe paramédicale En %
Jour (Nuit)
Temps Temps Temps Temps Temps
d’exercice d’exercice d’exercice | d’exercice | d’exercice
>a?2 ans <a?2ans >3 2 ans <a?2ans >a?2 ans
Total 35 3 5 8 16 4 6 26
Toujours 0 0 0 0 0 1 1(4)
Le plus 2 2 4(50) 11 2 1 14(54)
souvent
Parfois 1 3(37,5) 5 2 4 11(42)
Jamais 0 1 1(12,5) 0 0 0 0(0,0)

L’équipe était partagée entre « le plus souvent » pour 50 % des médecins et 54 % de ’équipe

paramédicale, et « parfois » pour 37,5 % des médecins et 42 % des paramédicaux.

Item n° 14. — A votre avis les patients sont-ils informés ?

Concernant ’information des patients, 50 % des médecins et 58 % de 1’équipe paramédicale
indiquaient que les patients étaient « parfois » informés, alors que pour 25 % des médecins et
27 % des paramédicaux le patient était « souvent» informé. On relevait que 12,5 % des

médecins indiquaient que le patient n’était « jamais » informé contre 0 % chez les paramédicaux.

Equipe médicale En % Equipe paramédicale En %
Jour Nuit
Temps Temps Temps Temps Temps
d’exercice | d’exercice d’exercice d’exercice | d’exercice
>3 2 ans <a?2ans >3 2 ans <a?2ans >3 2 ans
Total 34 3 5 8 16 4 6 26
Toujours 0 0 0(0,0) 0 1 0 1(4)
Souvent 1 1 2(25) 3 2 2 7(127)
Parfois 1 3 4(50) 11 1 3 15(58)
Rarement 0 1 1(12,5) 2 0 1 3(11)
Jamais 1 0 1(12,5) 0 0 0 0(0,0)
Item n°® 15. — Le choix ou la volonté du patient sont-ils respectés ?
Equipe médicale En % Equipe paramédicale En %
Jour Nuit
Temps Temps Temps Temps Temps
d’exercice | d’exercice d’exercice d’exercice | d’exercice
>a?2 ans <a?2ans >a?2 ans <a?2ans >a?2 ans
Total 34 3 5 8 16 4 6 6
Toujours 1 0 1(12,5) 1 0 1 2(7,4)
Presque 1 4 5(62,5) 8 4 2 14(54)
toujours
Parfois 1 1 2(25) 6 0 3 9(34,6)
Jamais 0 0 0 1 0 0 1(4)
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Les deux tiers de I’équipe considéraient que la volonté du patient était respectée « presque
toujours », soit 62, 5% de I’équipe médicale et 54 % de 1’équipe paramédicale. Les

paramédicaux étaient plus nombreux (34,6 %) que les médecins (25 %) a répondre « parfois ».

Item n° 16. — Dans votre service la personne de confiance, la famille, ou les proches ont-ils
une influence sur la décision ?

Equipe médicale En % Equipe paramédicale En %
Jour Nuit
Temps Temps Temps Temps Temps

d’exercice d’exercice d’exercice | d’exercice d’exercice

>3 2 ans <a?2ans >3 2 ans <a?2ans >3 2 ans
Total 34 3 5 8 16 4 6 26
Toujours 0 0 0 0 0 2 2(7,8)
Presque 0 2 2(25) 2 1 2 5(30,2)
toujours
Parfois 3 3 6(75) 11 3 2 16(62)
Jamais 0 0 0 0 0 0 0

Soixante-quinze pour cent de I’équipe médicale et 62 % de 1’équipe paramédicale considéraient

que la famille ou les proches influengaient « parfois » la décision.

Item n° 17. — Pensez-vous que la famille est réellement satisfaite de I’information donnée
lors des entretiens avec I’équipe médicale ?

La totalit¢ du personnel estimait que la famille était « toujours » ou « presque toujours »

satisfaite apres les entretiens avec 1’équipe.

22



Item n° 18. - Quels sont les trois_principaux critéres, parmi les suivants, qui peuvent
justifier un éventuel arrét des thérapeutiques ? (en %)
Equipe médicale En % Equipe paramédicale En %
Jour Nuit
Temps Temps Temps Temps Temps
d’exercice d’exercice d’exercice d’exercice d’exercice
>3a2ans <a2ans >3a2ans <a2ans >a2ans
3 5 8 16 4 6 26

Critére | Inutilité des 2 1 3(37,5) 10 1 2 13(50)
n° 1 thérapeutiques

Souffrance morale 0 0 0 0 0 0 0

du malade

Souffrance 0 1 1(12,5) 4 0 2 6(22)

physique du

malade

Demande de la 0 0 (0,0) 0 0 0 0(4,0)

famille

Cofit économique 0 1 1(12,5) 0 0 0 0

Absence de 0 1 1(12,5) 0 1 0 1(4,0)

qualité de vie

antérieure

Absence probable 1 1 2(25) 2 2 2 6(22)

de qualité de vie

future

Age 0 0 0(0,0) 0 0 0 0
Critere Inutilité des 1 1 2 3 2 2 7
n° 2 thérapeutiques

Souffrance morale 0 1 1 1 1 1 3

du malade

Souffrance 0 1 1 4 0 2 6

physique du

malade

Demande de la 0 0 0 1 0 0 1

famille

Colit économique 0 0 0 0 0 0 0

Absence de 0 2 2 4 0 0 4

qualité de vie

antérieure

Absence probable 2 0 2 3 1 1 5

de qualité de vie

future

Age 0 0 0 0
Critére Inutilité des 0 2 0 0
n°3 thérapeutiques

Souffrance morale 0 0 0 1 0 3 4

du malade

Souffrance 1 0 1 2 1 0 3

physique du

malade

Demande de la 0 0 0 0 0 0 0

famille

Colit économique 0 0 0 1 0 1 2

Absence de 2 0 2 1 0 0 1

qualité de vie

antérieure

Absence probable 0 3 3 8 1 0 9

de qualité de vie

future

Age 0 0 0 1 2 2 5
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Le critére principal de I’arrét Etude Ferrand et al. Réa IGR
thérapeutique . . . .
Médecin Paramédicaux Médecin Paramédicaux
Inutilité des thérapeutiques 72 43,0 37,5 50
Souffrance morale du malade 2,0 10,0 0 0,0
Souffrance physique du malade 3,0 16,0 12,5 22,0
Demande de la famille 0,4 2,0 0,0 4,0
Colt économique 0,0 0,1 12,5 0,0
Absence de qualité de vie 6,0 5,0 12,5 4.0
antérieure
Absence probable de qualité de 13,0 22,0 25 22,0
vie future
Age 3,0 0,0 0,0

A I’équipe IGR, le premier critére était « 'inutilité des thérapeutiques » : pour les médecins a
37,5 %, et pour 1’équipe paramédicale a 50 %. En deuxiéme position venait « 1’absence probable
de qualité de vie future » pour 25 % des médecins et 22 % des paramédicaux (a égalité pour ces
derniers avec « la souffrance physique du malade »). Le troisieme principal critére, pour 1’équipe
médicale, était « la souffrance physique du malade » pour 12,5 % d’entre eux (a égalité avec
« I’absence de qualité de vie antérieure » et le « colit économique »). Selon 1’étude de Ferrand et
al. I’« inutilité des thérapeutiques » et « I’absence de qualité¢ de vie future » (chez les médecins
72 % et 13 %, chez les paramédicaux 50 % et 20 %) étaient les deux critéres principaux. Cinq
pour cent des médecins citaient « la qualité de la vie antérieure ». A noter qu’a ’IGR, 12,5 % des

médecins citaient « la qualité de vie antérieure » contre 5 % dans I’étude Ferrand et al.

Item n° 19. — En considérant compléte votre information sur le malade, votre participation
en tant que soignant(e) a une décision de limitation ou d’arrét des thérapeutiques vous
parait-elle ?

Les avis sont équilibrés. La présence des soignants en charge du patient semblait nécessaire, lors

d’une réunion d’abstention thérapeutique, pour 87,5 % des médecins et 70 % des paramédicaux.

Item n° 20. — La confrontation a la réalité de la fin de vie vous a-t-elle influencé(e) dans
votre approche des décisions de limitation des thérapeutiques ?

Equipe médicale En % Equipe paramédicale En %
Jour Nuit
Temps Temps Temps Temps Temps
d’exercice d’exercice d’exercice d’exercice d’exercice
>a2ans <a?2ans >a 2 ans <a?2ans >a2ans
Total 34 3 5 8 16 4 6 6
Oui 2 3 5(62,5) 6 3 5 14(54)
Non 1 2 3(37,5) 10 1 1 12(46)
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A I'IGR, 62.5 % des médecins et 54 % des paramédicaux considéraient que la confrontation a la

réalité de fin de vie, influengait 1’approche des décisions de LATA.

Item n° 21. - Pensez-vous que la réflexion éthique, telle qu’elle est menée dans votre
service, devrait étre plus développée ou différente ?

A P’IGR, 25 sur 34, soit 74 % de 1’équipe, estimaient que la réflexion éthique dans le service
devrait étre plus développée.

Quelques commentaires de I’équipe :

— manque d’avis extérieurs ;

— réactualisation du groupe éthique du service ?

— organisation de réelles réunions éthiques, pour des cas concrets, consacrer réellement du

temps a la réflexion éthique ;

formation théorique sur la philosophie et les textes de la loi du 22 avril 2005 ;

présence de médecin référent préférable au recueil de son avis par téléphone ;

présence de I’équipe de nuit ;

plus de démocratie, moins d’influence de I’avis médical ;

¢galité d’implication entre médecin et paramédicaux ;

ouverture a I’équipe de soignants ayant en charge des patients dans un autre service.

Item n°22.-Etes-vous satisfait(e) des procédures actuelles de limitations des
thérapeutiques au sein de votre service ?

Dans notre étude, 87,5 % des médecins répondaient « toujours » ou « le plus souvent », contre
76,9 % de I’équipe paramédicale. Dans I’étude de Ferrand et al., les médecins répondaient a

73 % « toujours » et « le plus souvent », contre 33 % de 1’équipe paramédicale.

Item n° 23. — Seriez-vous favorable a I’intervention de personnes extérieures aux soins du
malade lors des prises de décisions de limitation des thérapeutiques ?

Dans notre équipe 70 % du paramédical et 75 % des médecins y étaient favorables. 58 % des
paramédicaux et 63 % des médecins souhaitaient la présence d’un psychologue. Dans 1’étude de
Ferrand et al., 58% des paramédicaux y étaient favorables, comme 42 % des médecins. 73 % des

paramédicaux et 47 % des médecins souhaitaient la présence d’un psychologue.
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Item n° 24. — De qui souhaiteriez-vous la présence lors des prises de décision ?

Equipe Equipe Equipe
médicale paramédicale paramédicale
Jour Nuit
Temps Temps Nombre Temps Temps Nombre
d’exercice | d’exercice d’exercice | d’exercice
>3 2 ans <a?2ans >3 2 ans <a?2ans
3 5 8 16 4 20 6
Chef de service 2 4 6 12 2 14 0
Assistant 3 5 8 16 4 20 6
Résident 3 5 8 16 4 20 6
Interne 3 5 8 16 4 20 6
Cadre infirmier 3 5 8 16 4 20 6
Infirmier 3 5 8 16 4 20 5
Aide-soignant 3 5 8 15 4 19 3
Patient 0 0 0 0 0 0 0
Personne de confiance 0 0 0 6 0 6 2
Famille ou proches 0 0 0 4 0 4 1
Tiers extérieur 2 4 6 12 2 14 4
Médecin référent 3 5 8 15 4 19 5
Psychologue 1 4 5 8 2 10 5
Autre(s) médecin (s) 0 0 0 4 1 5 2
Comité d’éthique 0 1 1 10 2 12 5
Autres 0 1 1 2 1 3 1

La totalité de I’équipe souhaitait la présence des soignants (hospitaliers et médecin référent) en
charge du patient. La présence du chef de service n’était pas jugée indispensable dans la mesure
ou il ne s’occupait pas des patients. Pour les autres participants proposés, toute 1’équipe refusait
la présence du patient. La présence de la famille ou des proches n’était pas du tout souhaitée par
I’équipe médicale et peu par 1’équipe paramédicale. Par ailleurs, une partie de 1’équipe proposait
la présence des représentants religieux, en arguant du fait qu’une réflexion éthique pouvait étre

enrichie par un éclairage religieux.

Item n° 25. — Dans votre service, quels sont les points mentionnés dans le dossier médical ?

L’information sur la tragabilité¢ dans le dossier médical n’était pas claire pour I’équipe. Seule
I’information mentionnée sur la feuille orange dédiée a LATA (annexe 2), était considérée
comme référence. Les informations mentionnées dans 1’observation étaient rares. En revanche,
sur la feuille verte, dédi¢ a I’information du patient, de la famille et des proches, on trouvait les
motifs de la décision, et les conséquences probables. Par ailleurs, les avis de tous les acteurs,
leurs motivations et les étapes du processus de réflexion n’étaient jamais mentionnés dans les

dossiers médicaux du patient.
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Item n° 26. — Pensez-vous qu’une formation spécifique des médecins et du personnel
paramédical, dans le domaine de I’accompagnement de fin de vie, soit nécessaire ?

A T'IGR, 24 sur 34, soit 71 % de 1’équipe, estimaient qu’une formation au sein du service
améliorerait considérablement la réflexion éthique dans le service ainsi que I’accompagnement

du patient en fin de vie et de sa famille.

Item n° 27. — Comment estimez-vous, dans votre service, I’apport du nombre des non-
médecins dans la discussion ?

Equipe médicale En % Equipe paramédicale En %
Jour Nuit
Temps Temps Temps Temps Temps
d’exercice d’exercice d’exercice | d’exercice | d’exercice
>a 2 ans <a?2ans >a 2 ans <a?2ans >a 2 ans
3 5 8 16 4 6 26
Important 1 2 3(37,5) 5 0 1 6(23,2)
Modéré 1 3 4(50) 9 4 5 18(69,2)
Insuffisant 1 0 1(12,5) 1 0 0 1(3,8)
Sans avis 0 0 0(0,0) 1 0 0 1(3,8)

La moiti¢ des médecins et 69,2 % des paramédicaux le jugeaient « modéré », et 37,5 % des

médecins contre 23,2 % des paramédicaux « important ».

Item n° 28. — Comment jugez-vous, dans votre service, I’apport qualitatif des non-médecins

dans la discussion ?

Equipe médicale En % Equipe paramédicale En %
Jour Nuit
Temps Temps Temps Temps Temps
d’exercice | d’exercice d’exercice | d’exercice | d’exercice
>a 2 ans <a?2ans > a2 ans <a?2ans > a2 ans
3 5 8 16 4 6 26

Important 0 1 1(12,5) 8 2 0 10(38, 3)
Modéré 2 4 6(75) 5 1 2 8(30,7)
Insuffisant 1 0 1(12,5) 2 1 4 7(27)
Sans avis 1 0 0 1(4)

Les trois quarts des médecins et 30,7 % des paramédicaux estimaient « modéré » 1’apport
qualitatif des non-médecins. Un quart de 1’équipe paramédicale jugeait que leur apport est
« insuffisant ». Treize soignants sur 34, soit 38 % de I’équipe connaissaient ou avaient entendu
parler de la loi du 22 avril 2005. Huit d’entre eux, soit 61 %, (23,5 % de I’ensemble de I’équipe)

reconnaissaient que la loi avait modifié leur pratique.
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Item n° 29. — La procédure rédigée, concernant la décision de I’arrét ou de la limitation
thérapeutique, est-elle utile dans votre service ?

L’équipe a répondu « oui » a 100 %.

Item n° 30. — En quoi la procédure écrite vous a-t-elle aidé ?

Commentaires de 1’équipe :
— facilité de transmission : la totalité de 1’équipe ;
— formalisation de la collégialité : la quasi-totalité ;

— tragabilité juridique : la moitié de 1’équipe.

Item n° 31. — A-t-elle été modifiée apres la loi du 22 avril 2005 ?

L’avis de I’équipe était le plus souvent « non » ou « ne sait pas ».

Item n° 32. — Si vous constatez une amélioration dans votre service concernant la décision
de LATA, a quoi I’attribuez-vous ?

Equipe médicale En % Equipe paramédicale En %
Jour Nuit
Temps Temps Temps Temps Temps
d’exercice d’exercice d’exercice | d’exercice | d’exercice
>3 2 ans <a?2ans >3 2 ans <a?2ans >3 2 ans
3 5 8 16 4 6 26
A la mise en place 1 0 1(12,5) 15 1 2 18(69,2
de la procédure
écrite
A laloi de 22 avril 0 0 0(0,0) 11 1 1 13(50)
et a ses décrets
A I’évolution de 2 0 2(25) 11 1 4 16(61,5)
votre réflexion
éthique dans votre
pratique
Ne sait pas 1 5 6(75) 1 3 2 6(23)

L’amélioration de la réflexion éthique dans le service de réanimation a I’Institut Gustave Roussy,

¢tait favorisée par la mise en place de la procédure écrite et I’évolution de la réflexion éthique
locale avec une influence indirecte la loi du 22 avril 2005, d’apres I’avis des personnels exergant

en réanimation depuis plus de cinq ans.
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V. -DISCUSSION

Les dispositions de la loi de 22 avril 2005, relative aux droits des malades et a la fin de vie,
¢tablissent une mesure permettant de structurer les décisions de LATA. Dans ce contexte
d’homogénéisation des pratiques et de ’amélioration des conditions de la prise de décision, les
mesures prises sous couvert de la loi structurent le processus décisionnel mais la réflexion
éthique reste I’esprit de cette structuration. A partir des résultats obtenus par 1’étude, nous
discuterons du role de la réunion collégiale dans la décision médicale, et en quoi la collégialité
améliore la qualit¢ de la décision. Nous discuterons aussi le réle des paramédicaux dans cette
collégialité et I’influence de la loi du 22 avril 2005 sur I’ensemble de la réflexion éthique dans la

réanimation polyvalente a I’Institut Gustave Roussy.

La triple méthodologie de notre travail, a la fois rétrospectif et prospectif, observationnel et
déclaratif, lui donne I’avantage d’étre le plus proche de la réalité. Le taux de participation aux
entretiens semi-directifs était de 94,4 %, montrant I’intérét de I’ensemble des soignants a cette
réflexion sur les discussions éthiques dans le service de réanimation de I’Institut Gustave

Roussy.

Cependant, notre étude a plusieurs limites. Tout d’abord, elle est monocentrique, une seule
équipe a donc émis ses opinions. Seulement trente dossiers étudiés rétrospectivement sur trois
périodes, soit dix dossiers par période et cinq dossiers étudiés prospectivement, ne peuvent pas
étre complétement représentatifs des pratiques d’un service de réanimation en avance sur la
réflexion éthique et I’organisation des décisions de LATA. Enfin, la comparaison de notre étude,
monocentrique et limitée, a I’étude de Ferrand et al., multicentrique et large, est discutable.
Cependant la comparaison a cette étude internationalement reconnue donne a notre travail la

légitimité d’une confrontation a des données de référence.

Nous avons observé dans notre étude, que la décision de LATA, s’appuie sur une présentation
ciblée par les médecins en fonction de la décision a prendre. Elle a lieu le plus souvent lors de la
visite entre 12 heures et 14 heures, période durant laquelle les infirmiéres partent déjeuner.
Cependant, il apparait en premier lieu que les paramédicaux ont toujours souhaité travailler en
collaboration avec 1’équipe médicale sur le théme de 1’éthique. Depuis I’année 2000, ils ont
collaboré pour mettre en place une procédure écrite de LATA, finalement conforme a la loi de
22 avril 2005. La satisfaction de 1I’équipe paramédicale de cette procédure parait cependant

insuffisante.
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Le role de la réunion collégiale dans la décision médicale, et en quoi la collégialité améliore
la qualité de la décision

A coté de la pluridisciplinarité, la collégialité s’intéresse aux rapports des personnes et au mode
de fonctionnement du groupe en termes de prise de parole et de discussion, conditions qui vont
permettre d’aboutir a une décision. Les principes de la collégialité ont été¢ définis par Habermas
(15).

Deux conditions doivent étre réunies : que la décision implique plusieurs intervenants aux
approches et compétences différentes et que ces intervenants se sentent moralement impliqués
dans ces situations. Toutes les situations présentées en réunion ne sont pas en elles-mémes
source de discussion sur des valeurs divergentes, car seuls les médecins présentent 1’information
qui concerne les patients et les décisions semblent d’emblée consensuelles. Les médecins sont

aussi décisionnaires du moment de la discussion et de ses modalités pratiques.

Le nombre d’intervenants est un point essentiel de la qualité de ces décisions. Les cing
dossiers observés prospectivement montrent que lors de la délibération seule I’équipe médicale,

un cadre infirmier et ou I’infirmier en charge du patient sont présents.

Donner son avis, pour que le principe de liberté (collégialité) soit respecté, suppose une
condition d’égalité et de symétrie dans laquelle doivent se trouver les partenaires d’une
discussion, soit une situation d’égalité des chances dans le choix de leurs énoncés et dans la mise
en ceuvre de leur argumentation. Ces conditions, favorables a I’expression de chacun, impliquent
que la parole ne soit pas monopolisée par ’'un des intervenants et que plusieurs intervenants
interviennent de fagon réguliére et soient écoutés. Au vu de nos résultats, ces principes semblent

respectés, mais pas systématiquement.

Le consensus, comme le définit Habermas (14), est un consensus fort dans le sens ou les
arguments de chacun sont exprimés avec conviction et la divergence des points de vue entendue,

le consensus se fondant sur la rationalité des arguments et leur efficacité a convaincre.

Le réle des paramédicaux dans cette collégialité

La pluralité des points de vue et des compétences peut étre considéré comme un garant de la
collégialité. La question de la pluralit¢ des points de vue interroge sur la possibilité d’exposer,
lors de la délibération, des arguments fondés sur des valeurs divergentes, dans un dialogue

permettant d’éclairer les questions complexes et 1’¢laboration de la décision.

Les discussions sur 1’abstention thérapeutique, incluant médecins et paramédicaux sont
recommandées en Amérique du nord (16, 17) et plus récemment préconisées par la loi en France

(14).
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La participation de 1’équipe paramédicale dans notre équipe, varie entre insuffisante et
modérée. D’aprés plusieurs publications, cette pratique, pourtant obligatoire, semble peu

courante (18, 19).

Le role des non-médecins est insuffisant, ils sont représentés dans la plupart des cas par le
cadre ou l’infirmier en charge du patient, la parole des autres paramédicaux n’est pas recueillie
ou ils ne sont pas disponibles. La charge en soins, I’inadéquation entre les horaires de travail des
médecins et des paramédicaux, I’emploi de langages professionnels différents, des niveaux
d’¢études et de culture générale différents sont quelques-uns des motifs de cette absence excusée.
Par ailleurs toutes les décisions sont prises apres concertation avec 1’équipe soignante, mais pas
toujours avec toute 1’équipe soignante, en particulier rarement aprés discussion avec les équipes
de nuit. En France, les décisions de LATA sont prises par un staff médical et infirmier dans
seulement 54 % des cas, par un staff médical dans 32 % des cas et par un médecin seul dans

12 % des cas (11).
La défaillance dans nos réunions collégiales peut étre résumée par :
— D’inégalité d’implication entre médecins et paramédicaux ;
— le manque d’ouverture a tous les soignants en charge du patient ;
— le lieu et I’horaire ne favorisent pas la discussion ;

— le temps consacré a cette discussion est insuffisant.

La procédure de LATA en réanimation a I’Institut Gustave Roussy est-elle conforme a la
loi ?

Parmi les principaux résultats obtenus au cours de 1’étude, on peut relever le fait que les
directives anticipées étaient le plus souvent non renseignées, alors que la volonté du patient,
lorsqu’elle pouvait étre recueillie, était le plus souvent respectée. En revanche, le patient a été
rarement informé de la décision. La plupart du temps il n’était pas apte a exprimer ses volontés
et a recevoir une information sur une éventuelle décision de LATA. La place des directives
anticipées en réanimation et en cancérologie reste a évaluer, méme si elles font I’objet d’une
recommandation par la loi du 22 avril 2005. Les travaux de David Rodriguez-Arias au sein du
laboratoire d’éthique médicale de Paris V (22) mais aussi ceux d’Ewer et al. en 1995 (23) et de
Sahm el al. en 2005 (24, 25) montrent bien les difficultés a obtenir et a appliquer ces directives
anticipées. D’apres les dossiers étudiés, I’observation non participante et 1’avis de 1’équipe, ces
informations ont été recherchées, mais quelquefois apres la réunion, lors des entretiens avec la

famille. En France, la volonté des patients et les directives anticipées sont rarement connues, soit
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8 % des cas (11). Zéro a 4 % des patients en réanimation sont capables de prendre eux-mémes ce
type de décision (18, 20, 21).

L’avis de la famille ou des proches est toujours renseigné, mais la plupart du temps apres la
prise de la décision et avant son application. Quelquefois la famille a eu une influence, non pas
sur la décision mais sur le moment de son application. Ces données avaient déja été constatées au
cours de I’étude réalisée a I’'IGR sur les décisions de refus d’admission en réanimation (26). La
famille est toujours informée de la décision avant son application. Les désaccords avec la famille

sont résolus par un temps de réflexion supplémentaire et par la multiplication des entretiens.

Mais qu’en est-il de la collégialit¢ de ces décisions ? Elle semble avoir été bien respectée
selon les directives de la loi du 22 avril 2005. Les équipes médicale et paramédicale sont
présentes et I’appel au médecin référent effectif. La décision est prise en concertation, malgré
I’influence de 1’équipe médicale sur la décision. L’explication des soignants non médecins : les
médecins connaissent mieux 1’état des patients et notre jugement est influencé par I’information
de I’équipe médicale. En revanche, aucun tiers extérieur n’est intervenu au cours de ces réunions.
Enfin, la tracabilit¢ dans les dossiers médicaux est incomplete. Nous rendons compte par ces
données des difficultés majeures que peut rencontrer une équipe de réanimation pour appliquer a
la lettre la loi sur les LATA. Les deux médecins a plein-temps ont une solide formation en
¢thique (master M2 d’éthique et responsable du projet éthique de I'IGR pour I'un, de
nombreuses publications dans les domaines du pronostic des malades d’onco-hématologie et de
I’éthique pour 1’autre). Méme pour une équipe possédant une bonne expérience de 1’éthique, et
ayant mis en place depuis plus de sept ans une réflexion éthique de I’équipe médicale et

paramédicale au sein du service, les difficultés pratiques restent nombreuses.

L’ensemble des démarches et la procédure de LATA en réanimation a I’Institut Gustave
Roussy, a-t-il évolué avec le temps ? Si oui par quoi cette évolution a-t-elle été influencée ?

Les membres de 1’équipe, dont le temps d’exercice en réanimation est supérieur a cinq ans ont
estimé qu’il existait une évolution de la pratique de décision de LATA et que celle-ci pouvait
étre attribuée a 1’amélioration de la réflexion éthique localement, ainsi que par les actions de
sensibilisation du groupe éthique du service. La procédure écrite a formalisé la collégialité et a

joué un réle important, surtout en s€curisant la transmission et la circulation de 1’information.

Un tiers de I’équipe, dont une majorité de paramédicaux, considérait que I’amélioration de la
réflexion éthique dans le service pouvait €tre influencée par la loi et ses décrets. La parution de
cette loi, méme méconnue de la majorité des soignants, a été I’occasion d’une mise au point dans
les unités de soins et en particulier en réanimation, sur les pratiques de LATA, comme en son
temps la parution de 1’étude LATAREA (11).
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V1. - CONCLUSION

La mise en place, en 2003, d’une réflexion commune a tous les personnels soignants au sein du
service de réanimation de I’Institut Gustave Roussy, a abouti a la rédaction d’une fiche de
limitation et d’arrét des thérapeutiques actives (LATA). C’est une procédure simple, qui
formalise la collégialit¢ dans le service. Cette procédure satisfait I’ensemble de 1’équipe
médicale et paramédicale. La réflexion éthique menée dans ce service depuis plus de cing ans a

conduit a une amélioration progressive et peu influencée par la législation.

Nous relevons une implication inégale entre les médecins et les paramédicaux, un manque
d’ouverture aux soignants en charge du patient avant son arrivée en réanimation et a I’équipe de
nuit de réanimation. Par ailleurs, le lieu ou se tient la discussion ainsi que I’horaire qui lui est
réservé, ne permettent pas une discussion de qualité. Enfin, le temps consacré a cette discussion
est insuffisant et ne permet donc pas un échange approfondi. Le réle des non-médecins dans
cette procédure est modéré et nécessiterait un développement pour leur permettre, non seulement
de participer a la discussion mais aussi d’apporter les arguments sociaux pouvant contribuer a la

prise de décision.
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Annexe 1. Grille d’observation non participative
Circonstances

1- Dans quelle situation la décision de LATA a-t-elle été prise :

2- Par qui la décision de LATA a-t-elle éte initiée ?
a. médecin

b. soignant non-médecin

c. patient

d. Autres

e. personne de confiance, famille ou proches

3- Existe-t-il des consignes de LATA avant la prise de décision
Oui
b. Non

4- Ladécision de LATA a été prise

Le jour

o 9

La nuit

c. Pendant les jours ouvrables

&

Pendant les WE et les jours fériés

5- La durée d’hospitalisation avant la prise de la décision
< 24 heures

1-2 jour (s)

o 9

e

2-7 jours

&

< 1 mois

> 1 mois

=H

<1 an

Participants
6- Qui a participé ?

Chef de service

o 9

Assistant

Résident senior

e

&

Interne

Cadre infirmier

=H

Infirmier
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g. Famille ou proche(s)
h. Tiers extérieur
1. Médecin référent

j.  Autre(s)

Argumentations
7- Y a-t-il une argumentation a la décision dans le dossier médical ?
Oui  Non

8- Si oui, quels éléments ont participé a la décision de LATA ?

a. Eléments carcinologiques

b. Eléments réanimatoires

c. Autres éléments médicaux
d. Arguments non médicaux

Décision

9- Quelle décision a été prise ?

a. ATA
b. LTA
c. NiLTA
d. NiATA

10-Si LTA, quelle limitation ?

a. Massage cardiaque externe

S

Intubation

c. Catécholamine

d. Epuration extra-rénale
e. Transfusions

f. Nutrition

g. Choc électrique

h

Ventilation non invasive

1. Trachéotomie

j. Anti-infectieux
k. Anti-coagulation
. Chirurgie

m. Autre



11-Si arrét, quel arrét ?

Epuration extra-rénale

o 9

Transfusions

Catécholamine

/e e

Nutrition
Ventilation non invasive
Anti-infectieux

Anti coagulation

5= @ oo

Ventilation conventionnelle

Autre

—

12- Une échelle de limitation progressive des thérapeutiques est-elle appliquée dans le service ?
Oui  Non

13- La décision de LATA a-t-elle été consensuelle ?
Oui  Non

14- Si non, a-t-il existé un désaccord ?
Avec la famille

a
b. Avec I’équipe médicale

e

Avec I’équipe paramédicale

&

Autres

15- Comment la gestion d’opposition a-t-elle été faite ?
De facon autoritaire

a
b. Explication complémentaire

c. Avis ou présence d’un tiers externe
d. Temps de réflexion supplémentaire
e. Autres

16- Le role de la personne non-médecin et sa participation a la discussion ont été :
[] Importants

[ ] Modérés

[] Insuffisants

17- L’application de la décision de LATA a été réalisée :
a. Totalement

b. Partiellement
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18- Le confort du patient est assuré par la mise en place ou le renforcement de la thérapie de
confort de type

a. Sédation

b. Analgésie (analgésique ?)

c. Anxiolytique

19- Le devenir des patients/
a. Décesal ? d’hospitalisation

b. Sortie de la réanimation vivant

20- Durée d’hospitalisation apres la prise de la décision :
a. <24 heures

1-2 jour(s)

s

c. 2-7jours
d. <1 mois

> 1 mois

o

=

<1 an

g. sortie de la réanimation vivant

Responsabilité
21- Notification dans le dossier médical
Oui Non

22- Informations données a I’équipe médicale
Oui  Non

23- Informations données a I’équipe paramédicale
Oui  Non

24- Informations données aux patients
Oui  Non

25- Informations données aux familles et aux proches
Oui  Non

Accompagnement des patients et de leurs proches :
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26- I’accompagnement des patients et de leurs proches

a. Elargissement et assouplissement des horaires et des conditions de visite
Oui  Non

b. Mise en place d’une aide psychologique pour les patients

Oui  Non

c. Mise en place d’une aide psychologique pour les familles et les proches
Oui  Non

27- Personne de confiance renseignée
Oui  Non

28- Directives anticipées renseignées
Oui  Non

29- Volonté de la famille renseignée
Oui  Non
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Annexe 2. Grille de recueil des entretiens semi-directifs

Expériences et parcours personnels.
1 - Quelle est votre fonction ?
(Choisir un seul item)

a. [_] Chef de service

b. [ ] Assistant

[ ] Résident senior

/e e

[ ] Interne (ou résident A)
[ ] Cadre infirmier

[ ] Infirmier

[] Aide-soignant

[ ] Physiothérapeute

i. [] Autre

= @ oo

2 - Depuis combien de temps exercez-vous cette fonction en réanimation a I’'lGR ?
(Choisir un seul item)

A [] De6moisalan

B [ ] Moins de 1 an

C [_] Moins de 2 ans

D [ ] Entre 2 et 5 ans

E [ ] Plus de 5 ans

3 - Vous pratiquez votre fonction
(Choisir un seul item)

A [] dejour

B [ ] denuit

C [] alternativement de jour et de nuit

L’abstention thérapeutique peut étre définie comme la non-introduction, la non-
augmentation ou I’arrét d’une (ou de plusieurs) thérapeutique(s), sans remplacement par une
thérapeutique équivalente.

Cette décision a pour objectif de ne pas influencer un processus pathologique en cours.

Cette procédure peut éventuellement alors conduire au déces du patient.
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4 - Avez-vous déja éte confronté(e) vous-méme a un cas d’abstention thérapeutique ?
(Choisir un seul item)

A [ ] dans votre expérience extraprofessionnelle

B [ ] directement dans le cadre de votre activité professionnelle

C [] indirectement dans le cadre de votre activité professionnelle

D [ ] jamais

5 - Existe-t-il a votre avis, une réflexion éthique dans votre service, qui implique le
personnel paramédical ou non ?

(Choisir un item)

Oui Non

[ [

6 - Si OUI, cette réeflexion éthique implique-t-elle le personnel paramédical ?

(Choisir un item)

Oui Non
[] []

L’indication de la mise en route ou de la prolongation de traitements lourds, invasifs et
douloureux chez des malades fragiles, pour lesquels le pronostic parait péjoratif est un sujet de
réflexion difficile, auquel peuvent se méler des convictions religieuses ou philosophiques et ou
I’arriére-pensée médico-légale reste tres présente.

Néanmoins, la réflexion ne signifie pas nécessairement une prise de décision.

7 - La REFLEXION autour de I’abstention thérapeutique vous parait-elle a priori
(Choisir un ou plusieurs items)

A Indispensable

Pas assez présente

Trop souvent présente

Inutile

Incompatible avec votre conception du soin

Dangereuse

oo oo

o T m g O W

Sans avis
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8 - Une DECISION d’abstention thérapeutique vous parait-elle a priori
(Choisir un ou plusieurs items)

A Indispensable si elle résulte d’une réflexion

Pas assez présente

Trop souvent présente

Inutile

Incompatible avec votre conception du soin
Dangereuse

Ill¢gale

Criminelle

A Q@D Mo g QW

Sans avis

DoOododoo o

Vous avez été ou non confronté(e) a une décision d’abstention thérapeutique. Quelles

sont vos constatations et vos réeflexions concernant la prise de décision ?

9- LE PLUS SOUVENT dans votre service, la décision d’abstention thérapeutique EST
prise

(Choisir un seul item)

A [] collégialement entre vous et I’équipe médicale
B [] par un seul médecin sans vous

C [] par I’équipe médicale sans vous

D [] sans avis, parce que jamais confronté(e)

- Cependant, vous pensez qu’IDEALEMENT, la décision d’abstention thérapeutique DOIT
étre prise

(Choisir un seul item)

[] collégialement entre vous et I’équipe médicale

[] par un seul médecin sans vous

[]  par ’équipe médicale sans vous

- Considérez-vous que vous devez partager la responsabilité de la décision avec le médecin

en charge du patient, lors d’une discussion d’abstention thérapeutique, en particulier une
responsabilité juridique ?
(Choisir un item)

Oui Non
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- Si NON, c’est-a-dire dans le cas ou vous jugez que votre responsabilit¢ NE DOIT PAS
étre engagée, considérez-vous que votre role doit étre au cours de la discussion

(Cocher un seul item)

de faire entendre votre avis clairement

de seulement écouter

de ne pas participer

sans avis

HEEEEEE

La prise de décision implique un certain niveau d’information sur le malade lui-méme (son
autonomie, sa qualité de vie, ses volontés exprimées, ...) et sur sa pathologie (possibilité de
traitement, pronostic), afin de pouvoir juger au mieux du bénéfice a attendre des différentes

possibilités thérapeutiques, et donc du pronostic.

- Jugez-vous que l’information, dont vous disposez concernant le malade lors des
discussions d’abstention thérapeutique, est EN GENERAL suffisante ?

(Choisir un item)

Toujours Le plus souvent Parfois Jamais

[ [l [l [

- Avez-vous la possibilité de donner quotidiennement votre avis sur vos patients
(visite ou discussion informelle) ?

(Choisir un item)

Oui Non

[l [l

- Pouvez-vous en général suivre la visite quotidienne des médecins ?( pour I’équipe
paramédicale)
(Choisir un item)

Oui Non

[ [

- Votre avis vous semble-t-il, EN GENERAL, pris en compte au cours des différentes
discussions concernant I’évolution du malade ?

(Choisir un item)

Toujours Le plus souvent Parfois Jamais

[ L] L] []
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Concernant I’information de la famille, la personne de confiance, ou les proches

- A votre avis, la famille, la personne de confiance ou les proches ont- ils été INFORMES
d’une décision d’abstention thérapeutique ?
(Choisir un item)

Toujours Le plus souvent Parfois Jamais

[ L] L] []

- Dans le cas ou vous pensez que la famille la personne de confiance, ou les proches ont été
informés, pensez-vous que leur information est COMPLETE (type de thérapeutique
limitée, criteres...) ?

(Choisir un item)

Toujours Le plus souvent Parfois Jamais

[ [l [l [

- Au cas, ou vous penseriez que I'information NE DOIT PAS étre compléte, est-ce LE
PLUS SOUVENT en raison ?

(Choisir un item)

de la souffrance provoquée chez les membres de la famille

du secret médical

d’une crainte médico-légale

HEEEEEN

du type de relation instaurée avec la famille

- A votre avis, I’équipe paramédicale a été présente aux cotés du médecin lors des
entretiens avec la famille, la personne de confiance, ou les proches ?

(Choisir un item)

Toujours Le plus souvent Parfois Jamais

[ [ [ [

- A votre avis les patients sont ils informés ?

(Choisir un item)

Toujours Souvent Parfois Rarement Jamais

[] L] [] [ []

- Le choix ou la volonté du patient sont-ils respectés :
(Choisir un item)

48




Toujours Presque toujours Parfois Jamais

[ [ [ [

- Dans votre service la personne de confiance, la famille, ou les proches ont-ils une influence
sur la décision ?

(Choisir un item)

Toujours Presque toujours Parfois Jamais

[ [l [l [

- A votre connaissance, pensez-vous que la famille est REELLEMENT satisfaite de
I’information donnée lors des entretiens avec I’équipe ? (choisissez un item)

(Choisir un item)

Toujours Le plus souvent Parfois Jamais Ne sait pas

[ [l [l [ [

Les critéres de décision d’abstention thérapeutique sont variables selon chaque malade.
Néanmoins, certains critéres revétent aux yeux de chacun une importance différente, selon son

expérience, son parcours ou encore sa culture.

- Quels sont les trois_principaux criteres, parmi les suivants, qui peuvent justifier un

éventuel arrét des thérapeutiques ?

(Numéroter dans I’ordre, les trois principaux criteres)
Inutilité ou futilité des thérapeutiques

Souffrance morale du malade

Souffrance physique du malade
Demande de la famille

Colt économique

Absence de qualité de vie antérieure
Absence probable de qualité de vie future

A

Age

Dooguogno

Il existe bien sOr une différence entre la simple réflexion et la prise de décision. Il peut
également exister une différence d’approche entre la prise de décision et la mise en pratique de
cette décision, telles que I’arrét d’une seringue d’adrénaline, I’extubation du malade ou encore

la diminution de la FiO2 par exemple.
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- En considérant complete votre information sur le malade, votre PARTICIPATION en
tant que soignant(e) a une décision de limitation ou d’arrét des thérapeutiques vous parait-
elle

(Choisir un item)
Indispensable Nécessaire Obligée Inutile Il¢gale

[ [l [ [ [

- La confrontation a la réalité de la fin de vie vous a-t-elle influencé(e) dans votre approche
des décisions de limitation des thérapeutiques ?

(Choisir un item)
Oui Non

L] L]

- Pensez-vous que la réflexion éthique telle qu’elle est menée dans votre service, devrait
étre, soit plus développée soit différente ? (choisissez un item)

(Choisir un item)
Identique Plus développée Différente Sans avis

[ L] L] []

Commentaire éventuel

- Seriez-vous favorable a I’intervention de personnes extérieures au soin du malade lors des

prises de décisions de limitations des thérapeutiques ?

(Choisir un item)
Oui Non Sans avis

[l [l [

- Si oui, souhaiteriez-vous la présence lors des prises de décision d’abstention

(Choisir un ou plusieurs items)

a. [ ] Chef de service

b. [] Assistant

c. [] Résident senior du service
d. [] Interne

e. [] Cadre infirmier

f. [] Infirmier

g [] Aide-soignant

h. [] Patient

i [] Personne de confiance
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Famille ou proches

~

B
Doodoon

Tiers extérieur

f—

Médecin référent

Psychologue

B

Autre(s) médecin(s)

e

Un comité d’éthique

Autres

o

- Pour conclure, étes-vous satisfait(e) des procédures actuelles de limitation des
thérapeutiques au sein de votre service ?

(Choisir un item)

Toujours Le plus souvent Parfois Jamais

[ [l [l [

- Dans votre service, quels sont les points mentionnés dans le dossier médical ?
(Choisir un ou plusieurs items)

Le motif de la décision

Le nom et la fonction des différents acteurs

Les avis de tous les acteurs et leurs motivations.

Les étapes du processus de réflexion et de décision

Les conséquences attendues de la décision

oo

Seulement la conclusion

- Pensez-vous qu’une formation spécifique des médecins et du personnel paramédical dans
le domaine de I’accompagnement de fin de vie soit nécessaire ?

(Choisir un item)

Oui Non

[l [l

- Si vous travaillez en réanimation a I’ GR depuis plus de 5 ans, comment évaluez-vous
I’accompagnement des patients en fin de vie
(Choisir un item)

Bien amélioré Non modifié Dégradé

[ [ [

- Comment jugez vous la place des non médecins (quantitativement) dans la discussion
dans votre service ?

(Choisir un item)
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Importante Modérée Insuffisante

[ [ [

- Comment jugez vous la place des non médecins (qualitativement) dans la discussion dans
votre service ?

(Choisir un item)

Importante Modérée Insuffisante

[l [l [

- Pouvez-vous succinctement me dire ce qu’a apporté la loi et les décrets dans votre
pratique méme ?
Commentaire éventuel

- Existe-t-il une procédure rédigée concernant la décision de I’arrét ou de la limitation
thérapeutique dans votre service ?

(Choisir un item)

Oui Non

[l [l

- A votre avis cette procédure écrite, est-elle utile ?
(Choisir un item)

Oui Non
[] []

- Si Oui, en quoi la procédure écrite vous a-t-elle aidé ?

Commentaire éventuel

- A-t-elle été modifiée apres la loi du 22 avril 2005 ?

(Choisir un item)

Oui Non Je ne sais pas

[l [l [

- Si vous constatez une amélioration concernant la décision de LATA, a quoi I’attribuez-
vous ?

(Choisir un item)

[] Mise en place de procédure écrite

[[]  Alaloide 22 avril et ses décrets

[] A 1’évolution de votre réflexion éthique dans votre pratique
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Annexe. 4

LOI no 2005-370 du 22 avril 2005 relative
aux droits des malades et a la fin de vie (1)

NOR : SANX0407815L

L’ Assemblée nationale et le Sénat ont adopté,
Le Président de la République promulgue la loi dont la teneur suit :

ARTICLE 1ER

Apres le premier alinéa de 1’article L. 1110-5 du code de la santé publique, il est inséré un alinéa
ainsi rédigé : « Ces actes ne doivent pas €tre poursuivis par une obstination déraisonnable.
Lorsqu’ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien
artificiel de la vie, ils peuvent étre suspendus ou ne pas €tre entrepris. Dans ce cas, le médecin
sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa vie en dispensant les soins visés a
I’article L. 1110-10. »

ARTICLE 2

Le dernier alinéa de I’article L. 1110-5 du code de la santé publique est complété par deux
phrases ainsi rédigées : « Si le médecin constate qu’il ne peut soulager la souffrance d’une
personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et incurable, quelle qu’en soit la
cause, qu’en lui appliquant un traitement qui peut avoir pour effet secondaire d’abréger sa vie, il
doit en informer le malade, sans préjudice des dispositions du quatrieme alinéa de 1’article

L. 1111-2, la personne de confiance visée a 1’article L. 1111-6, la famille ou, a défaut, un des
proches. La procédure suivie est inscrite dans le dossier médical. »

ARTICLE 3
Dans la deuxieéme phrase du deuxiéme alinéa de I’article L. 1111-4 du code de la santé publique,
les mots : « un traitement » sont remplacés par les mots : « tout traitement ».

ARTICLE 4

Le deuxieme alinéa de ’article L. 1111-4 du code de la santé publique est complété par quatre
phrases ainsi rédigées : « Il peut faire appel a un autre membre du corps médical. Dans tous les
cas, le malade doit réitérer sa décision apres un délai raisonnable. Celle-ci est inscrite dans son
dossier médical.

« Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant
les soins visés a ’article L. 1110-10. »

ARTICLE 5

Apres le quatrieme alinéa de I’article L. 1111-4 du code de la santé publique, il est inséré un
alinéa ainsi rédigé : « Lorsque la personne est hors d’état d’exprimer sa volonté, la limitation ou
I’arrét de traitement susceptible de mettre sa vie en danger ne peut étre réalisé sans avoir respecté
la procédure collégiale définie par le code de déontologie médicale et sans que la personne de
confiance prévue a I’article L. 1111-6 ou la famille ou, a défaut, un de ses proches et, le cas
échéant, les directives anticipées de la personne, aient été consultés. La décision motivée de
limitation ou d’arrét de traitement est inscrite dans le dossier médical. »

ARTICLE 6
Apres Particle L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 1111-10 ainsi
rédigé : « Art. L. 1111-10. — Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d’une
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affection grave et incurable, quelle qu’en soit la cause, décide de limiter ou d’arréter tout
traitement, le médecin respecte sa volonté apres 1’avoir informée des conséquences de son choix.
La décision du malade est inscrite dans son dossier médical.

« Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant
les soins visés a ’article L. 1110-10. »

ARTICLE 7

Apres Iarticle L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 1111-11 ainsi
rédigé : « Art. L. 1111-11. — Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour
le cas ou elle serait un jour hors d’état d’exprimer sa volonté. Ces directives anticipées indiquent
les souhaits de la personne relatifs a sa fin de vie concernant les conditions de la limitation ou
I’arrét de traitement. Elles sont révocables a tout moment.

« A condition qu’elles aient été établies moins de trois ans avant I’état d’inconscience de la
personne, le médecin en tient compte pour toute décision d’investigation, d’intervention ou de
traitement la concernant.

« Un décret en Conseil d’Etat définit les conditions de validité, de confidentialité et de
conservation des directives anticipées. »

ARTICLE 8

Apres Darticle L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 1111-12 ainsi
rédigé : « Art. L. 1111-12. — Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d’une
affection grave et incurable, quelle qu’en soit la cause et hors d’état d’exprimer sa volonté, a
désigné une personne de confiance en application de I’article L. 1111-6, I’avis de cette derniére,
sauf urgence ou impossibilité, prévaut sur tout autre avis non médical, a I’exclusion des
directives anticipées, dans les décisions d’investigation, d’intervention ou de traitement prises
par le médecin. »

ARTICLE 9

Apres Darticle L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 1111-13 ainsi
rédigé : « Art. L. 1111-13. — Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d’une
affection grave et incurable, quelle qu’en soit la cause, est hors d’état d’exprimer sa volont¢, le
médecin peut décider de limiter ou d’arréter un traitement inutile, disproportionné ou n’ayant
d’autre objet que la seule prolongation artificielle de la vie de cette personne, apres avoir
respecté la procédure collégiale définie par le code de déontologie médicale et consulté la
personne de confiance visée a I’article L. 1111-6, la famille ou, a défaut, un de ses proches et, le
cas échéant, les directives anticipées de la personne. Sa décision, motivée, est inscrite dans le
dossier médical.

« Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant
les soins visés a Darticle L. 1110-10. »

ARTICLE 10

I. — Aprées Iarticle L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré une division ainsi
rédigée :

« Section 2. — Expression de la volonté des malades en fin de vie ».

II. — Avant I’article L. 1111-1 du méme code, il est inséré une division ainsi rédigée :

« Section 1. — Principes généraux ».

III. — Dans la premiére phrase de I’article L. 1111-9, les mots : « du présent chapitre » sont
remplacés par les mots : « de la présente section ».

ARTICLE 11
Apres le premier alinéa de ’article L. 6114-2 du code de la santé publique, il est inséré un alinéa
ainsi rédigé : « Ils identifient les services au sein desquels sont dispensés des soins palliatifs et
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définissent, pour chacun d’entre eux, le nombre de référents en soins palliatifs qu’il convient de
former ainsi que le nombre de lits qui doivent étre identifiés comme des lits de soins palliatifs. »

ARTICLE 12

Apres Darticle L. 6143-2-1 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 6143-2-2 ainsi
rédigé : « Art. L. 6143-2-2. — Le projet médical comprend un volet “activité palliative des
services”. Celui-ci identifie les services de 1’établissement au sein desquels sont dispensés des
soins palliatifs. Il précise les mesures qui doivent étre prises en application des dispositions du
contrat pluriannuel mentionné aux articles L. 6114-1 et L. 6114-2.

« Les modalités d’application du présent article sont définies par décret. »

ARTICLE 13

I. — Apres la premiére phrase de 1’article L. 311-8 du code de I’action sociale et des familles, il
est inséré une phrase ainsi rédigée : « Le cas échéant, ce projet identifie les services de
I’¢établissement ou du service social ou médico-social au sein desquels sont dispensés des soins
palliatifs et précise les mesures qui doivent étre prises en application des dispositions des
conventions pluriannuelles visées a ’article L. 313-12. »

II. — Les modalités d’application du présent article sont définies par décret.

ARTICLE 14

Le I de l’article L. 313-12 du code de I’action sociale et des familles est complété par une phrase
ainsi rédigée : « La convention pluriannuelle identifie, le cas échéant, les services au sein
desquels sont dispensés des soins palliatifs et définit, pour chacun d’entre eux, le nombre de
référents en soins palliatifs qu’il convient de former ainsi que le nombre de lits qui doivent étre
identifiés comme des lits de soins palliatifs. »

ARTICLE 15

En application du 7o de P’article 51 de la loi organique no 2001-692 du ler aott 2001 relative
aux lois de finances, une annexe générale jointe au projet de loi de finances de I’année présente
tous les deux ans la politique suivie en maticre de soins palliatifs et d’accompagnement a
domicile, dans les établissements de santé et dans les établissements médico-sociaux.

La présente loi sera exécutée comme loi de ’Etat.
Fait a Paris, le 22 avril 2005.

Par le Président de la République : JACQUES CHIRAC

Le Premier ministre,

JEAN-PIERRE RAFFARIN
Le ministre des solidarités,
de la santé et de la famille,
PHILIPPE DOUSTE-BLAZY

Le garde des sceaux, ministre de la justice,

DOMINIQUE PERBEN
Le ministre de I’économie,
des finances et de I’industrie,
THIERRY BRETON

Le ministre délégué au budget

et a la réforme budgétaire,

porte-parole du Gouvernement,

JEAN-FRANCOIS COPE

(1) Travaux préparatoires : loi no 2005-370.
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Assemblée nationale :

Proposition de loi no 1882 ;

Rapport de M. Jean Leonetti, au nom de la commission spéciale, no 1929 ;
Discussion le 26 novembre 2004 et adoption le 30 novembre 2004.

Sénat

Proposition de loi, adoptée par I’ Assemblée nationale, no 90 (2004-2005) ;

Rapport de M. Gérard Dériot, au nom de la commission des affaires sociales, no 281 (2004-
2005) ;

Discussion et adoption le 12 avril 2005.
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Annexe. 5

Décrets, arrétés, circulaires
TEXTES GENERAUX
MINISTERE DE LA SANTE ET DES SOLIDARITES
Décret no 2006-120 du 6 février 2006 relatif a la procédure collégiale
prévue par la loi no 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie
et modifiant le code de la santé publique
(dispositions réglementaires)

NOR : SANP0620220D
Le Premier ministre,
Sur le rapport du garde des sceaux, ministre de la justice, et du ministre de la santé et des solidarités, Vu
le code de la santé publique, et notamment les articles L. 1111-4, L. 1111-13 et L. 4127-1 ;
Sur proposition du Conseil national de I’ordre des médecins en date du 22 septembre 2005 ;
Le Conseil d’Etat (section sociale) entendu,
Décrete :

ART. 1%

L’article R. 4127-37 du code de la santé publique est remplacé par les dispositions suivantes :

« Art. R. 4127-37. — 1. — En toutes circonstances, le médecin doit s’efforcer de soulager les souffrances du
malade par des moyens appropriés a son état et l’assister moralement. Il doit s’abstenir de toute
obstination déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique et peut renoncer a entreprendre ou
poursuivre des traitements qui apparaissent inutiles, disproportionnés ou qui n’ont d’autre objet ou effet
que le maintien artificiel de la vie.

«II. — Dans les cas prévus aux articles L. 1111-4 et L. 1111-13, lorsque le patient est hors d’état
d’exprimer sa volonté, le médecin ne peut décider de limiter ou d’arréter les traitements dispensé€s sans
avoir préalablement mis en ceuvre une procédure collégiale dans les conditions suivantes :

« La décision est prise par le médecin en charge du patient, aprés concertation avec 1’équipe de soins si
elle existe et sur 1’avis motivé d’au moins un médecin, appelé en qualité de consultant. Il ne doit exister
aucun lien de nature hiérarchique entre le médecin en charge du patient et le consultant. L’avis motivé
d’un deuxiéme consultant est demandé par ces médecins si I'un d’eux 1’estime utile.

« La décision prend en compte les souhaits que le patient aurait antérieurement exprimés, en particulier
dans des directives anticipées, s’il en a rédigé, 1’avis de la personne de confiance qu’il aurait désignée
ainsi que celui de la famille ou, a défaut, celui d’un de ses proches.

« Lorsque la décision concerne un mineur ou un majeur protégé, le médecin recueille en outre, selon les
cas, I’avis des titulaires de 1’autorité parentale ou du tuteur, hormis les situations ou 1’urgence rend
impossible cette consultation.

« La décision est motivée. Les avis recueillis, la nature et le sens des concertations qui ont eu lieu au sein
de I’équipe de soins ainsi que les motifs de la décision sont inscrits dans le dossier du patient. »

ART. 2

Le garde des sceaux, ministre de la justice, et le ministre de la santé et des solidarités sont chargés,
chacun en ce qui le concerne, de I’exécution du présent décret, qui sera publié au Journal officiel de la
République frangaise.

Fait a Paris, le 6 février 2006.
Par le Premier ministre :
DOMINIQUE DE VILLEPIN
Le ministre de la santé et des solidarités,
XAVIER BERTRAND
Le garde des sceaux, ministre de la justice,
PASCAL CLEMENT
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Annexe 6.

Décrets, arrétés, circulaires
TEXTES GENERAUX
MINISTERE DE LA SANTE ET DES SOLIDARITES
Décret no 2006-119 du 6 février 2006 relatif aux directives anticipées prévues
par la loi no 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie
et modifiant le code de la santé publique
(dispositions réglementaires)

NOR : SANP0620219D

Le Premier ministre,

Sur le rapport du garde des sceaux, ministre de la justice, et du ministre de la santé et des solidarités,
Vu le code de la santé publique, et notamment ses articles L. 1111-4, L. 1111-11 etL. 1111-13;

Vu I’avis du Conseil national de I’ordre des médecins en date du 14 octobre 2005 ;

Le Conseil d’Etat (section sociale) entendu,

Décreéte :

ART. 1*"

Le chapitre I du titre I du livre I*" de la premiére partie du code de la santé publique
(dispositions réglementaires) est complété par une section 2 ainsi rédigée :

« Section 2

« Expression de la volonté relative a la fin de vie
«Art. R.1111-17. — Les directives anticipées mentionnées a D’article L. 1111-11 s’entendent d’un
document écrit, daté et signé par leur auteur diiment identifié¢ par 1’indication de ses nom, prénom, date et
lieu de naissance.
« Toutefois lorsque 1’auteur de ces directives, bien qu’en état d’exprimer sa volonté, est dans
I’impossibilité d’écrire et de signer lui-méme le document, il peut demander a deux témoins, dont la
personne de confiance lorsqu’elle est désignée en application de I’article L. 1111-6, d’attester que le
document qu’il n’a pu rédiger lui-méme est 1’expression de sa volonté libre et éclairée. Ces témoins
indiquent leur nom et qualité et leur attestation est jointe aux directives anticipées.
« Le médecin peut, a la demande du patient, faire figurer en annexe de ces directives, au moment de leur
insertion dans le dossier de ce dernier, une attestation constatant qu’il est en état d’exprimer librement sa
volonté et qu’il lui a délivré toutes informations appropriées.

«Art. R. 1111-18. — Les directives anticipées peuvent, a tout moment, étre soit modifiées, partiellement
ou totalement, dans les conditions prévues a I’article R. 1111-17, soit révoquées sans formalité.

« Leur durée de validité de trois ans est renouvelable par simple décision de confirmation signée par leur
auteur sur le document ou, en cas d’impossibilité d’écrire et de signer, établie dans les conditions prévues
au second alinéa de I’article R. 1111-17. Toute modification intervenue dans le respect de ces conditions
vaut confirmation et fait courir une nouvelle période de trois ans.

« Dés lors qu’elles ont été établies dans le délai de trois ans, précédant soit 1’état d’inconscience de la
personne, soit le jour ou elle s’est avérée hors d’état d’en effectuer le renouvellement, ces directives
demeurent valides quel que soit le moment ou elles sont ultérieurement prises en compte.

«Art. R. 1111-19. — Les directives anticipées doivent &étre conservées selon des modalités les rendant
aisément accessibles pour le médecin appelé a prendre une décision de limitation ou d’arrét de traitement
dans le cadre de la procédure collégiale définie a ’article R. 4127-37.

« A cette fin, elles sont conservées dans le dossier de la personne constitué par un médecin de ville, qu’il
s’agisse du médecin traitant ou d’un autre médecin choisi par elle, ou, en cas d’hospitalisation, dans le
dossier médical défini a I’article R. 1112-2.

« Toutefois, les directives anticipées peuvent étre conservées par leur auteur ou confiées par celui-ci a la
personne de confiance mentionnée a 1’article L. 1111-6 ou, a défaut, a un membre de sa famille ou a un
proche. Dans ce cas, leur existence et les coordonnées de la personne qui en est détentrice sont
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mentionnées, sur indication de leur auteur, dans le dossier constitué par le médecin de ville ou dans le
dossier médical défini a 1’article R. 1112-2.

« Toute personne admise dans un établissement de santé ou dans un établissement médico-social peut
signaler 1’existence de directives anticipées ; cette mention ainsi que les coordonnées de la personne qui
en est détentrice sont portées dans le dossier médical défini a ’article R. 1111-2.

«Art. R. 1111-20. — Lorsqu’il envisage de prendre une décision de limitation ou d’arrét de traitement en
application des articles L. 1111-4 ou L. 1111-13, et a moins que les directives anticipées ne figurent déja
dans le dossier en sa possession, le médecin s’enquiert de I’existence éventuelle de celles-ci auprés de la
personne de confiance, si elle est désignée, de la famille ou, a défaut, des proches ou, le cas échéant,
aupres du médecin traitant de la personne malade ou du médecin qui la lui a adressée.

« Le médecin s’assure que les conditions prévues aux articles R. 1111-17 et R. 1111-18 sont réunies. »

ART. 2.

Au lo de I’article R. 1112-2 du code de la santé publique, il est inséré un q ainsi rédigé :

« Q) Les directives anticipées mentionnées a 1’article L. 1111-11 ou, le cas échéant, la mention de leur
existence ainsi que les coordonnées de la personne qui en est détentrice. »

ART. 3.

Le garde des sceaux, ministre de la justice, et le ministre de la santé et des solidarités sont chargés,
chacun en ce qui le concerne, de I’exécution du présent décret, qui sera publié¢ au Journal officiel de la
République frangaise.

Fait a Paris, le 6 février 2006.
Par le Premier ministre :
DOMINIQUE DE VILLEPIN

Le ministre de la santé et des solidarités,
XAVIER BERTRAND

Le garde des sceaux, ministre de la justice,
PASCAL CLEMENT
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