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A.lntroduction



Dans le contexte des progres thérapeutiques et du vieillissement de la population, nous
avons assisté ces derniéres décennies al’ émergence de nombreuses situations dites « de fin de
vie» ou il ne subsiste plus guére despoir thérapeutique. La médecine contemporaine,
habituée a repousser les limites de lamort, s est trouveée face a un véritable défi : que proposer
a ces patients qui ne peuvent plus guérir ?

Cest ains, qu'a l’initiative de précurseurs plus ou moins reconnus, S est développée
dans le monde et en France la culture paliative. A tel point que la prise en charge de patients
en situation de soins palliatifs concerne presgue tout médecin aujourd hui, quelle que soit sa
spéciaité ou son domaine d activite.

Selon le rapport de I'lGAS' « Lamort al’ hopital » en 2009 [1], prés de 58% des décés
surviennent en milieu hospitalier et pres d un sur dix survient aux urgences. Ce chiffre a lui
seul illustre que la mort des patients fait partie du quotidien des soignants et, par consequent,
ouvre laréflexion concernant la place potentielle des soins palliatifs dans leur pratique.

Cependant, le développement des soins paliatifs a permis |'émergence de
professionnels référents au travers de formations spécifiques et de structures de soins dédiées.
Le but de ces structures est de prendre en compte les besoins spécifiques des patients en
situation de soins palliatifs et de leurs proches et d'y sensibiliser les soignants.

Elément de recours aux soins et garant de la permanence des soins, les services
d’ urgences sont tout aussi confrontés au probleme de lafin de vie. Interface courante entre le
domicile et le milieu hospitalier, les services d' accueil des urgences sont caractérisés par une
grande diversité dans les motifs de recours et une organisation spécifique de I’ activité,
souvent percue comme agressive par les patients: délai d attente long, multiplicité des
intervenants, locaux parfois exigus ou a I’intimité minimaliste. Ils sont pourtant un lieu de
prise en charge de la « fin de vie » fréquent.

On pourrait donc considérer qu'au vu des structures de soins palliatifs qui se
développent, les patients en relevant ne devraient, par consegquent, pas avoir recours aux
services d’ accueil des urgences. La réalité est différente puisque nombre de patients sont
actuellement admis aux urgences pour la prise en charge de lafin de leur vie.

Si pour toute pathologie, courante ou curable, les contraintes des services d’ urgences
sont bien acceptées, il peut en étre tout autre pour le patient en situation de soins paliatifs. En
effet, au moment de privilégier la qualité de vie sur la durée, comment |le médecin urgentiste
peut-il offrir au patient qui consulte aux urgences des soins adaptés a son état ? Est-il
possible, par exemple, de faire cohabiter un patient en état d'ivresse avec un patient en fin de
vie tout en privilégiant les soins de confort ?

C’est de cette réflexion qu’est née I'idée de cette étude. Devant le peu de références,
en particulier officielles, concernant le patient adulte admis aux urgences pour « fin de vie »,
nous avons souhaité établir un état des lieux a ce sujet au travers d’ une enquéte nationale en
interrogeant une centaine de médecins urgentistes métropolitains.

Apres une premiére partie abordant les aspects théoriques se rapportant aux soins
palliatifs et a |’ activité spécifique de la médecine d urgence, nous présenterons donc notre
étude ains que les conditions de sa réalisation. Puis nous présenterons les résultats obtenus
sous forme de graphiques pour une meilleure lisibilité. Enfin, la derniére partie de ce travail
S attachera a discuter ces résultats alalumiére des données de lalittérature.

1 Inspection Générale des Affaires Sociales
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B.ASpects
Theéoriques



|. Définitions

1. Lessoinspalliatifs

Ladéfinition la plus récente a été proposée par I' ANAES' en 2002.

« Les soins palliatifs sont des soins actifs, continus, évolutifs, coordonnés et pratiqués
par une équipe pluriprofessionnelle. 1ls ont pour objectif, dans une approche globale et
individualisée, de prévenir ou de soulager les symptémes physiques, dont la douleur, mais
auss les autres symptomes, d’ anticiper les risques de complications et de prendre en compte
les besoins psychologiques, sociaux et spirituels, dans le respect de la dignité de la personne
soignée. » [2]

Cette définition reprend les grands principes des définitions proposées successivement
par I’OMS? en 1990 et 2002 et par I’ Ordre National des Médecins en 1996.

Les soins palliatifs sont donc une véritable démarche de soins, dont le caractere actif
est mentionné dans la loi depuis 1999 [3], et au cours de laquelle I’ objectif curatif - la
guérison du patient - est abandonné. Le but de ces soins est, avant toute chose, e bien étre du
patient.

Ils peuvent se dérouler aussi bien a domicile que dans un cadre institutionnel.

Les soins palliatifs s adressent donc a des patients atteints de pathol ogies graves, mettant
en jeu le pronostic vital a court ou moyen terme.

IIs prennent en charge tous les aspects de la souffrance du patient (physique,
psychologique, sociae et spirituelle), mais également de ses proches, souvent méme au dela
delavie du patient, durant la période de deuil. 1ls doivent donc étre dispenses par des équipes
pluridisciplinaires pour couvrir tous les aspects de la prise en charge du patient et de ses
proches.

Les soins paliatifs considérent la personne malade comme un étre vivant en
souffrance et la mort comme un processus naturel. L’ enjeu est donc que ce processus naturel
puisse se dérouler dans les meilleures conditions possibles, pour le malade et ses proches.

Leur objet n'est pas de repousser ou d accélérer ce processus naturel, mais bien
d offrir au malade la meilleure qualité de vie possible jusgu’ a son déces.

Les soins palliatifs s opposent a |’ acharnement thérapeutique, a |’ euthanasie, a |’ arrét
des soins ou au suicide assisté.

2. Limitation et abstention de soins

Ces deux notions sont en fait trés proches |’ une de I’ autre.
Limiter consiste a ne pas mettre en oauvre un traitement actif ou a ne pas intensifier
une thérapie active qui se réveleinefficace. [4]
Lalimitation des traitements regroupe plusieurs entités :
- la non-optimisation d’un ou de plusieurs traitements, dont des techniques de
suppléance d’ organe assurant un maintien ou une prolongation artificielle en vie.
- la prévision d’'une non-optimisation ou d’ une non-instauration d'un ou de
plusieurs traitement(s) en cas de nouvelle défaillance d’ organe, méme au cas ou le maintien
artificiel en vie pourrait en dépendre.

1 Agence nationale d’ accréditation et d’ évaluation en santé
Z Organisation mondiale de la santé
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« Arréter » admet de ne plus poursuivre le traitement entrepris ou de diminuer les
doses de ce qui n’aplus|’ efficacité attendue ou qui est désormais dérai sonnable.

L’ arrét des traitements est défini par I’interruption d’un ou de plusieurs traitements,
dont des techniques de suppléance d' organe assurant un maintien artificiel en vie.

Dans |’un et |’ autre des cas, on procéde par abstention (« ne pas » ou « ne plus »), que
cette abstention soit initiale ou qu’elle intervienne comme suspension de ce qui a été
commenceé.

Lorsque cette décision est prise, il est essentiel que I'intention soit clairement
exprimée dans |'argumentation. Consignée dans le dossier du malade, elle permettra de
distinguer le « laisser mourir » d’un malade en fin de vie du « faire mourir », assimilé a un
homicide et condamnable.

Comme le rappelle Marie de Hennezel [5], arréter une thérapeutique pour ne pas
tomber dans |’ obstination déraisonnable ou administrer & hautes doses des antalgiques ou des
sedatifs, dans I’intention de soulager, sont des pratiques qui sont Iégitimées par les articles 37
et 38 du code de déontologie médicale [6] qui S applique, en France, atout meédecin.

3. Suicide médicalement assisté

Dans |’aide médicale au suicide, ou suicide médicalement assisté, ¢’ est le patient qui
accomplit lui-méme I’ acte potentiellement mortel. Il est aidé par un médecin, qui lui a
auparavant fourni les renseignements, et/ou les moyens nécessaires pour se donner la mort. |l
est |égalise (avec des procédures de controle) dans |’ état américain de I’ Oregon, aux Pays-Bas
et en Belgique. Sa pratique est « possible », bien que non explicitement réglementée, en
Allemagne, en Espagne, en Suisse et en Estonie [7]. L’ accomplissement du geste final par le
patient seul explique qu’il soit I’acte de mort anticipée le plus facile a dépénaliser (ou a
|égaliser).

Cependant, dans certains cas comme aux Pays Bas (qui ont légalisé I’ euthanasie
active), le médecin est autorisé aintervenir pour compléter la procédure en cas d’ échec lors de
saréalisation initiale par le patient.

En Suisse, la pratique du suicide assisté a été rendue possible suite a I’ interprétation
d une disposition du Code Pénal Suisse (article 115) [8] qui sanctionne exclusivement I’ aide
au suicide avec un mobile égoiste. A contrario, sans mobile égoiste, I’aide au suicide n’est
pas punissable. Cette interprétation a été confirmée par le Parlement suisse. Des criteres
stricts ont été élaborés, et ce n'est qu’'apres I'examen du dossier médical, qu'un médecin
acceptera de donner la prescription. Les accompagnateurs des personnes qui font cette
demande d’ auto-délivrance ne doivent pas étre nécessairement des professionnels de la santé.
Tout décés survenant ala suite d’ un suicide assisté est déclaré aux autoritésjudiciaires.

L’ Académie Suisse des Sciences Médicales, soulignait en 2004 [9] que le suicide
assisté est contraire au but de la médecine. Elle gjoutait cependant que le médecin qui accepte
d'apporter une aide a un patient voulant se suicider, doit vérifier si les exigences minimales
sont réunies:

- une fin de vie proche,
- laproposition d’ alternatives de traitements,
- lafermeté de la décision réitérée et vérifiée par une tierce personne.
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Aux Etats-Unis, seul I’ Oregon a adopté une loi concernant |’ assistance au suicide. La
loi dite « death with dignity » (art. 3.14.), adoptée dans le cadre d'un référendum en 1994,
définit et 1égalise |'assistance médicale au suicide des personnes et regle minutieusement la
procédure a suivre.

4. L’euthanasie

Etymol ogiquement, « euthanos » signifie en grec la « bonne mort ».

Le Dictionnaire de Médecine Flammarion définit I’euthanasie ainsi : « Autrefois
synonyme de mort calme et sans souffrance, I’euthanasie est aujourd'hui réservée a la
pratique qui consiste a hater la mort d'un malade incurable, dans le dessein d'abréger ses
souffrances. »

On distingue classiguement deux types d'euthanasies :

- I'euthanasie active : c'est le geste d'un tiers qui donne la mort. C’est principal ement
d elledont il s'agit dans!’ esprit populaire lorsque le débat sociétal porte sur |’ euthanasie.

- I'euthanasie passive : c'est I'arrét des traitements qui abrege la vie lorsque le cas est
désespéré. Cette notion peut étre assimilée, selon les cas, a un refus dacharnement
thérapeutique.

Cependant, il n'existe pas de consensus sur ces définitions.

En France, aucune loi ne traite spécifiguement de I'euthanasie. L’ euthanasie active,
quels que soient I’ état et la volonté du patient, est donc considérée comme un homicide : un
acte de tuer volontairement selon le code pénal. Cette pratique est assimilée a un crime
passible d'un proces devant les assises et punissable de peines allant de 30 ans de réclusion
criminelle ala perpétuité. Le Code Pénal prévoit auss I'interdiction d'exercer la profession de
meédecin pour ceux qui se rendent coupables de cet acte considéré comme criminel.

Sur le plan ordinal, I'article 38 du code de déontologie médical francais [6] interdit au
meédecin de provoquer délibérément la mort du malade.

Concernant |’ euthanasie passive, sa distinction avec |’ abstention thérapeutique varie
selon les avis.

Lamajorité des gens soutient que I'abstention ou I'interruption de traitements de survie
constitue un acte fondamentalement distinct de |'euthanasie, parce que, selon eux, le fait de ne
pas recourir ou de cesser de recourir aun tel traitement équivaut a laisser le patient mourir de
mort naturelle, tandis qu'un acte d'euthanasie cause la mort.

A l'opposé, d'autres considéerent que I'abstention et I'interruption de traitements sont
des formes d'euthanasie, parce que, moralement, il sagit d'interventions aussi actives qu'une
injection |étale.

5. L’acharnement thérapeutique (ou obstination déraisonnable)

Selon la «Charte des soins paliatifs et de I'accompagnement » édictée par
I"association francaise de soins palliatifs [10], I'acharnement thérapeutique peut étre défini
comme |'attitude qui consiste a poursuivre une thérapeutique lourde a visée curative, qui
N'aurait comme objet que de prolonger la vie sans tenir compte de sa qualité, aors quil
n'existe aucun espoir raisonnable d'obtenir une amélioration de I'état du malade.

Cette notion est en opposition directe avec le concept des soins palliatifs.

Cette attitude est interdite par le Code de Déontologie Médicale (Art.37). [6]
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|1.Histoir e des soins palliatifs

Bien que le concept des soins palliatifs soit relativement récent, la confrontation du
meédecin a la fin de vie et a la mort a, de tous temps, été un sujet important de réflexion
morale et éthique avec de nombreuses variations au gré des époques et des sociétés.

Pendant longtemps, |a prolongation de la vie sans condition était |’ objectif prioritaire
de la médecine. Devant les progres successifs, les médecins, la société et les patients se sont
progressivement convaincus que la vie pouvait étre prolongée et la mort est souvent devenue
I"illustration de I’ échec de |la médecine.

Ce n’est que réecemment dans I’ Histoire de la médecine, que s est développé le débat
autour de lafin de vie et de lamort conduisant, entre autres, al’ émergence des soins palliatifs.
[11, 12]

Les prémices de la médecine palliative remontent alafin du XVllle siecle, en France,
ou les « HOtels-Dieu » soccupaient dga des mourants, mais n'étaient pas des structures
spécifiques.

En 1835, al'ége de 24 ans, Jeanne Garnier, issue d un milieu social élevé, veuve et en
quéte de sens a la suite de la perte successive de deux nourrissons, visitait les indigents dans
le quartier appelé le Calvaire a Lyon. On raconte qu'un jour €lle entendit des gémissements au
fond d'une mansarde et qu'apres hésitation, elle ala a la rencontre d'une femme dans un état
déplorable. Quoiquiincurable, elle se mit a soigner cette femme en fin de vie, délaissee par
tout le monde. Elle créa alors I'Association des Dames du Calvaire avec d'autres veuves, dans
le but de soulager et d'accompagner les patients incurables au sein d’ «hospices» spécialement
dédiés (1842).

Quelques années apres, a Paris, Madame Jousset fonde I’ cauvre du Calvaire en 1874
en ouvrant un « hospice » dans le XVe arrondissement. Cette structure s'installe en 1880, rue
de Lourmel, sous le nom de « Maison Médicale des Dames du Calvaire », qui deviendra
ensuite I'actuelle « Maison Médicale Jeanne Garnier », qui est aujourd hui la plus grosse
structure palliative francaise.

Du c6té anglo-saxon, en 1879, les soaurs irlandaises de la Charité ouvrent a Dublin
I'hospice Notre Dame. En 1905, le méme ordre religieux ouvre a Londres I’ hospice Saint
Joseph.

En 1893 est ouvert a Londres I'hdpital St Luc, destiné a accueillir des cancéreux et des
tuberculeux en fin de vie. Ces deux derniers établissements accueilleront dans leur équipe
Cicely Saunders, une infirmiere qui deviendra ensuite médecin, et qui fut une des pionnieres
des soins palliatifs modernes.

En 1941, la Congrégation des oblates de I’ Eucharistie, qui accueillait dé§ja des malades
cancéreux dans ses hospices a la fin du XIXeme siecle, crée la « Maison Notre Dame du
Lac » a Rueil-Mamaison. Cette structure fonctionne toujours actuellement.

En 1967, on assiste a |’ apparition de la médecine palliative moderne lorsque Cicely
Saunders ouvre a Londres I” hospice St Christopher, qui reste aujourd’hui un lieu de référence
dans le domaine.

Dans ce petit hopital qui accueille alors des cancéreux en phase terminale, elle met au
point des protocoles antalgiques, étudie et fait connaitre le maniement des morphiniques par
voie orae. Elle identifie puis développe les concepts de souffrance totale et d'équipe
interdisciplinaire, dans laguelle les professionnels de la santé, les bénévoles, les agents du

26



culte collaborent auprés du patient et de ses proches. Elle développe le soutien psychologique
non seulement aux malades, mais aussi aux soignants confrontés quotidiennement a des
situations dramatiques.

Pour Cicely Saunders, la médecine palliative n'est pas une médecine minimale faite de
bonne volonté et d'abstention, mais une médecine réalisée par des professionnels compétents :
« a ce stade de la maladie, une analyse des antécédents médicaux, une définition précise des
symptébmes actuels, un examen complet et bien mené, des examens complémentaires
appropriés restent indispensables. Il ne sagit plus comme avant de diagnostiquer la nature de
la maladie, mais plut6t de trouver I'origine des symptémes d'un mal désormais incurable...
La souffrance terminale doit étre abordée comme une maladie en soi, susceptible de répondre
aun traitement rationnel. »

A la méme époque, en 1967, une psychiatre américaine d' origine Suisse, Elisabeth
Kubler-Ross, commencait, a la demande de quelques éudiants en théologie, un séminaire
intitulé " On Death and Dying ", qui devait servir de base au livre sorti en 1969 portant le
méme titre et traduit en francais en 1975 par « Les derniers instants de la vie » [13]. Il s agit
d’ une approche de ce que ressentent ceux qui s acheminent verslafin de leur vie, ainsi que de
ceux qui les entourent.

Au dela des stades qui |’ ont rendue célebre, Elisabeth Kibler-Ross, affirme que, dans
une humanité refusant de se savoir mortelle et qui marginalise ceux qui s approchent de la
mort, le « mourant » est pourtant jusqu’au bout un vivant. Il demeure un sujet, un étre de
parole, une personne. Elle montre que le malade peut devenir acteur du systeme de soins alors
gue la pente naturelle d une médecine de plus en plus technique serait d en faire un objet
passif de soins.

Ce qui est nouveau, ¢ est gu’ elle se situe uniquement du cété de |’ approche, plus que
du coté du soin. Cette approche « psychologique » va permettre de se dégager du fondement
plus spirituel de Cicely Saunders.

En 1974, au Canada, le Professeur Balfour Mount, gréce a I'enseignement qu'il a regu
au St Christopher Hospice a Londres, crée a Montréal la premiere unité de soins palliatifs en
milieu hospitalo-universitaire, au Roya Victoria Hospital. Il choisit I'appellation « soins
palliatifs », car le terme « hospice » présente au Canada (comme en France) une connotation
péjorative.

A laméme époque en France, un groupe d'experts travaille, a la demande du ministere
de la santé, sur I'accompagnement des malades en phase terminale. Ce groupe, composé de
meédecins ayant pour la plupart un engagement chrétien montre une évolution notable par
rapport a la position doloriste tenue pendant longtemps par I’ Eglise, jusqu’en 1957, date a
laquelle Pie XII, au cours du discours a une assemblée internationale de médecins et de
chirurgiens sur les « problemes religieux et moraux de |’analgésie », prend officiellement
position en faveur de |’ antalgie pour les patients en fin de vie. Malheureusement, ce rapport
seramis en attente, sans étre exploité.

A partir des années 1980, en France, se développent des mouvements associatifs tres
actifs en faveur des soins palliatifs, créés le plus souvent a I'initiative de médecins et de
soignants. C'est aors un fait nouveau : des professionnels de la santé viennent hors de
I” hdpital chercher a penser ensemble une philosophie du soin.

Parmi ces associations, citons |’ Association pour le dével oppement des Soins Palliatifs
(ASP), qui a dépose ses statuts en 1984, et la fédération JALMALV (Jusgu'a la mort
accompagner lavie) créée en 1988 par le Pr. René Schaerer, cancérologue, a Grenoble.
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Parallelement, des initiatives hospitaliéres ponctuelles apparaissent et quelques
meédecins généralistes osent prescrire de la morphine.

Le 23 février 1983, apres les Assises nationales de la Recherche de 1982, |e Président
de la République Francois Mitterrand crée par décret, le premier Comité Consultatif National
d Ethique pour les sciences de la vie et de la santé. La France est ainsi pionniére en matiére
d éthique médicale. Sa vocation est de susciter une réflexion de la part de la Société sur les
avancees de |a connaissance scientifique dans le domaine du vivant.

En 1984, le Pere P. Verspieren, médecin participant au comité d éthique biomédicale
du centre Sevres, dénonce, dans un article de la revue "Etudes’, les pratiques d'euthanasie
dans les hopitaux et propose de "vivre au jour le jour avec celui qui meurt”.

Mr Edmond Hervé, secrétaire d'état chargé de la santé, constitue en 1985 un groupe de
travail qui, orchestré par Geneviéve Laroque, permettra a Michéle Barzach, aors ministre de
la santé, de donner aux soins palliatifs une reconnaissance officielle par la circulaire
DGS/275/3D du 26 aolt 1986 relative a lI'organisation des soins et a |'accompagnement des
malades en phase terminale (dite « circulaire Laroque ») et qui reste le texte de référence en
soins palliatifs al'heure actuelle.

Cela conduira un an plus tard le Docteur Abiven a ouvrir, avec I’aide de I’ Association
pour le développement des Soins Palliatifs, la premiére unité francaise de soins palliatifs a
I'hopital de la Cité Universitaire a Paris. D'autres créations vont suivre rapidement sur des
modalités différentes : équipes mobiles, centres de consultation avec lits de jour, unités
d hospitalisation.

En 1989 alieu a Nancy le premier congres international de soins palliatifs al'initiative
du Dr Bernard Wary.

En 1990, sous I'impulsion des professeurs Dominique Laplane et René Schaerer, la
Société Francai se d'accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) est créée a Paris.

Laloi hospitaliere du 31 juillet 1991 reconnait les soins palliatifs comme une fonction
officielle des hopitaux. Cette méme année se tient le premier congres européen de soins
palliatifs & Paris, ou |I’on notait la présence de Francois Mitterrand et de Monsieur Evin, ce
qui confirmait la reconnaissance politique du mouvement palliatif francais.

En 1993 parait le rapport d’Henri Delbecque, rédigé a la demande du ministre des
affaires sociaes et de la solidarité, Claude Evin, et du ministre délégué a la Santé, Bruno
Durieux, pour faire le point sur le chemin parcouru depuis la circulaire d'aclt 1986 et faire
des propositions. Ce rapport a été rendu public en 1993 par Bernard Kouchner, ministre de la
santé et comporte 88 propositions autour de trois axes principaux :

- développement des soins palliatifs a domicile

- planification des centres de soins palliatifs

- enseignement des soins palliatifs.

En 1999, I’ Assemblée Nationale et le Sénat adoptent al’ unanimité laloi du 9 juin [3]
visant a garantir le droit a I’ acces aux soins paliatifs. « Toute personne malade dont I’ état le
requiert ale droit d’accéder a des soins palliatifs et a un accompagnement » (Art. 1A).

Le 30 ma 2000, la circulaire DH/EO2/2000/295, relative a |'hospitalisation a
domicile, encourage les agences régionales de I'hospitalisation (ARH) a favoriser le
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développement des hospitalisations a domicile (HAD) et stipule que ces structures devront
participer alaprise en charge de ladouleur et des soins palliatifs au domicile.

Enfin, suite a la loi du 9 juin 1999, on voit la mise en place de plusieurs plans
triennaux de développement des soins palliatifs (1999 — 2002 et 2002 — 2005) qui ont permis
le développement d'une culture palliative notamment dans les lieux de soins. Des mesures
relatives au développement des soins palliatifs ont, en outre, été portées dans le cadre du plan
Cancer 2003 — 2007.

Cette dynamique se poursuit actuellement avec le programme de dével oppement des
soins palliatifs (2008-2012) [14] autour de 3 axes principaux :
- poursuivre le développement de I'offre hospitaliere et favoriser I'essor des
dispositifs extra-hospitaliers
- élaborer une politique de formation et de recherche
- renforcer I’accompagnement offert aux proches

En 2003, surgit I’affaire Vincent Humbert, du nom dun jeune homme resté
tétraplégique, muet et aveugle apres un accident la route et qui écrivit au président de la
république pour obtenir le droit d’'étre euthanasié. [15] Son témoignage, ains que son
euthanasie réalisee par sa mere et complétée secondairement par un medecin réanimateur,
relancera le débat autour de la |égalisation de I’ euthanasie. Cela incitera le président Jacques
Chirac a charger le Docteur Jean Leonetti, député, a conduire une mission parlementaire sur
I accompagnement de lafin de vie. Elle aboutira au vote de laloi du 22 avril 2005 [16].

En 2008 est mis en place le DESC! intitulé « médecine palliative, médecine de la
douleur ». Il est destiné a former les futurs professionnels des structures spécifiquement
dédiées aux soins palliatifs.

Plus récemment, I’ observatoire national de lafin de vie fut créé par décret le 19 février
2010, avec les missions suivantes:

1. é&ablir un état des connaissances sur les conditions de la fin de vie et sur les
pratiques de soins qui y sont liées

2. apporter au débat public (et notamment parlementaire) des données objectives et
fiables quant a laréalité des situations de fin de vie en France

3. éclairer les choix réalisés en matiere de politiques sanitaires et sociales

4. promouvoir les projets de recherche consacrés a la fin de vie (notamment en
sciences humaines et sociales) et structurer les échanges scientifiques gréce a |’ organisation
de séminaires de travail avec les différentes équipes de recherche.

Il existe par ailleurs de nombreuses et diverses actions a destination du grand public
afin de les sensibiliser au probléme des soins paliatifs et de permettre une meilleure
représentation des implications pratiques de ce champ de la médecine.

! Dipléme d’ études supérieures complémentaires
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[11. Oraganisation des soins palliatifs en France

Bien que les soins palliatifs aient connu un développement tardif dans I’ histoire de la
meédecine en France, ceux ci N’ en demeurent pas moins aujourd’ hui incontournables.

Ce vaste dével oppement découle de I’ évolution de la pratique médicale de plus en plus
confrontée a des situations palliatives avec le vieillissement de la population et les progrés
thérapeutiques. Cette évolution a été rendue possible par le |égislateur qui, dans laloi n° 99-
477 du 9 juin 1999 garantit, dans son article premier, le droit d'acces aux soins palliatifs.

Si la « base » de développement fut initialement le milieu hospitalier, I’ organisation
des soins palliatifs concerne également aujourd’ hui le milieu ambulatoire. La définition des
soins palliatifs placant le bien-étre du patient au centre de la prise en charge, il est donc
logique que cette offre de soins soit au plus proche des désirs du malade, y compris dans la
prise en charge adomicile et que I’ hdpital ne peut, par conséquent, assurer seul et cette tache.

1. Contexte politique et reglementaire

En juin 1999 était adoptée la loi «visant & garantir le droit a I'accés aux soins
palliatifs ». [3] Il sagit d'un texte important pour les soins palliatifs, complétant les textes
existants jusqu'alors, rappelant que le SROS" « fixe en particulier les objectifs permettant la
mise en place d'une organisation optimale pour répondre aux besoins en matiére de soins
palliatifs ». Cette loi engageait |es établissements de santé publics, privés et médico-sociaux a
mettre en oauvre les moyens propres a la prise en charge de la douleur et ala dispensation de
soins paliatifs. Elle précisait I'intervention de bénévoles d'accompagnement, et permettait la
possihilité et le droit de bénéficier d'un congé d'accompagnement d'une personne en fin de
vie.

Cette démarche fut soutenue par la mise en place de plans pluriannuels dont le dernier
est un plan quadriennal (2008-2012) [14], encore en cours de développement.

Ainsi, le développement et I'évolution des soins palliatifs Sappuient sur un certain
nombre de lois, de textes réglementaires et de recommandations :

- laloi du9juin 1999 [3], visant agarantir le droit al'accés aux soins palliatifs,

- la circulaire du 19 février 2002, relative a l'organisation des soins et de
['accompagnement, qui explicite les différentes formes d'organisation en soins
palliatifs depuis I'équipe mobile jusqu'au réseau de soins palliatifs,

- le rapport de Marie de Hennezel, missionnée par le Comité de Suivi du Plan
Quadriennal, remis en 2003 (mission « Fin de vie et Accompagnement ») [5], qui
insiste en particulier sur laformation initiale et continue des acteurs de santé et sur
la place de laréflexion éthique,

- leux rapports pilotés par 'ANAES, (aujourd hui HAYS) : « L'accompagnement des
personnes en fin de vie et de leurs proches » (Janvier 2004) [17] et « Les modalités
de prise en charge de I'adulte nécessitant des soins palliatifs » (décembre 2002)
[2],

- larédaction en 2004 d'un guide de bonne pratique d'une démarche palliative en
établissement par le comité de suivi du plan quadriennal et de laDHOS*[18],

1 Schéma régional d'organisation sanitaire
Z Direction de I'hospitalisation et de I'organisation des soins (devenue direction générale de I'offre de soins)
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- le Plan Cancer et en particulier ses mesures 42 et 43 (soins de support et soins
palliatifs),

- lacirculaire du 22 février 2005, relative al'organisation des soins en cancérologie,

- laloi du 22 avril 2005, relative « aux droits des malades et a la fin de vie» qui
incite, dans ses articles 11 a 15 au développement des soins palliatifs [16]. Cette
loi officialise alors le refus de I’ obstination déraisonnable et autorise expressément
le corps médical a utiliser des antalgiques dont I'effet prévisible mais non
recherché, serait de héater la mort. Elle reconnait par ailleurs le droit au malade
conscient de limiter ou d arréter tout traitement qu’il jugerait invasif et prévoit
pour le malade inconscient |a possibilité de directives anticipées.

Il est & souligner que ce cadre réglementaire soutient que les soins palliatifs concernent
tous les professionnels de santé. Cependant, la démarche palliative n'étant pas assez
développée, il a été créé des unités de soins palliatifs (USP), afin de valoriser plus largement
de I'expérience de soignants spécifiquement formeés et d'instaurer une meilleure collaboration
entre les médecins hospitaliers et les médecins traitants.

Dans le cadre du développement des soins paliatifs et de I’amélioration des
formations dans ce domaine, plusieurs dipldmes qualifiants, tels que le DESC « meédecine
palliative, médecine de la douleur » ou les dipldmes universitaires et inter-universitaires
(DU/DIU) ont été mis en place. lIs visent a former des référents, en particulier pour les
structures de soins palliatifs. 1ls posent cependant le débat de I’ évolution, nécessaire ou non,
des soins palliatifs vers une spécialité a part entiere. [19, 20]

2. Pour le patient a domicile

Dans I’ objectif d assurer au patient la meilleure qualité de vie possible malgré une
maladie incurable, le maintien a domicile, lorsgu’il est possible, est essentiel. Cette vision
explique que I’ organisation de I’ offre de soins palliatifs se situe aussi bien dans le domaine
ambulatoire qu’ hospitalier.

L'éguipe a domicile comprend les professionnels de santé exercant a titre libéral, ou
les professionnels salariés des centres de santé, intervenant auprés d'un patient qui a exprime
son désir, a un moment donné, de rester a domicile. Elle est notamment composée du médecin
généraliste du malade, prescripteur, et de personnels infirmiers. Cette équipe est choisie par le
patient. Elle a pour mission de garantir l'interdisciplinarité, la continuité thérapeutique et le
soutien de I'entourage des patients en fin de vie, pendant toute la durée des soins palliatifs et
de I'accompagnement. La coordination est assurée par un des professionnels, membre de
I'équipe. Le médecin généraliste, pivot de la prise en charge du patient, a vocation a accomplir
cette mission.

L'éguipe a domicile élaborera un document qui définit la composition de I'équipe, les
conditions de son fonctionnement, les modalités de concertation interdisciplinaire, et de
transmission des données médicales, dans le respect des regles déontol ogiques.

Cette prise en charge particuliere nécessite le plus souvent une coordination avec

I”appui de professionnels expérimentés, qui conduirale plus souvent al’intégration au sein de
réseaux.
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a Lesréseaux de soins palliatifs

Sur un plan général, les réseaux de soins palliatifs permettent d'une part, le respect du
désir des patients en ce qui concerne le choix du lieu de vie, du lieu de soin et d'autre part,
d'optimiser le fonctionnement du systéme de santé en développant des complémentarités. |l
Sarticulera souvent, en pratique, avec les réseaux de prise en charge de la douleur, des
personnes agées ou de cancérologie.

L e réseau est doté d'une équipe de coordination qui a pour mission de:

- mobiliser et mettre en lien les personnes et structures ressources, sanitaires et
sociales dont le réseau dispose, notamment avec I'hospitalisation a domicile (HAD), les
équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP), les unités de soins palliatifs (USP) ;

- offrir des ressources complémentaires en professionnels de santé (psychologues,
ergothérapeutes et travailleurs sociaux par exemple), non inclus dans cette équipe, a la
demande du médecin généraliste, coordinateur medical de I'équipe a domicile;

- proposer un soutien et un accompagnement des équipes a domicile pour les situations
difficiles ou complexes;

- permettre I'acces a une expertise en soins palliatifs;

- aider a la continuité de la prise en charge entre le domicile et I'hdpital et entre
I'hGpital et le domicile;

- faciliter une organisation de la permanence des soins;

- proposer des possibilités de formation et d'évaluation aux différents acteurs.

L'éguipe de coordination du réseau ne se substitue ni a I'équipe a domicile, ni a
I'équipe interne d'une structure de soins palliatifs. Elle n'a pas pour mission d'effectuer des
soins, ni de prescrire. Elle accompagne la démarche de soin dans une dynamique de
partenariat et de complémentarité avec les acteurs du domicile.

L’ équipe de soins peut étre composee, selon I'importance du réseau, de professionnels
de santé libéraux ou exercant en établissement de santé public ou privé.

b. L’hospitalisation adomicile (HAD)

L'HAD, dans sa définition', concerne des malades atteints de pathologies graves
aigués ou chroniques, évolutives et/ou instables, qui en |'absence d'un tel service, seraient
hospitalisés en établissements de santé.

Dans le cadre de la prise en charge palliative, I'HAD constitue un moyen de retour ou
de maintien a domicile d'une personne en fin de vie. Ce maintien a domicile ne peut se
réaliser gu'en accord avec la personne malade et ses proches et uniquement si la structure est
en capacité dassurer seule et/ou avec ses partenaires tous les aspects du soin et de
I'accompagnement a domicile requis par I'état de santé de |a personne.

Compte tenu des exigences liées a la pratique des soins palliatifs et de
I'accompagnement, et afin de les doter des moyens nécessaires, les structures dHAD peuvent
individualiser des places consacrées a la pratique de soins palliatifs : il Sagit de places «
identifiées ».

Ces places de soins palliatifs en HAD doivent disposer de moyens nécessaires pour
développer ce type de prise en charge, qui suppose des temps de soins importants, et doivent

1 Circulaire DH/EO 2/2000/295 du 30 mai 2000
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étre adaptés a chaque niveau de soins. Un lien avec les équipes mobiles ou toute autre
structure de soins palliatifs doit étre envisage, afin d'assurer notamment la continuité de la
prise en charge dans le cas d'une hospitalisation jugée indispensable. La continuité du
dialogue entre les différents intervenants a domicile doit passer par une transmission
interdisciplinaire et partagée des informations (cahier de transmission, dossier informatisé).
Une formation et un soutien doivent étre apportés aux professionnels de I'HAD. Le service
social doit étre en situation de répondre a tous les besoins engendrés par cette situation de
soins palliatifs adomicile.

c. Laconsultation de soins palliatifs

Orientée vers les patients en ambulatoire, la consultation en soins palliatifs se présente
comme une consultation externe spéecialisee et est assurée par des professionnels de santé
« référents » en soins palliatifs de I’ établissement. Elle n’en reste pas moins pluridisciplinaire
et toujours en lien étroit avec |’ équipe de soins adomicile, en particulier le médecin traitant.

Elle permet d’ apporter une expertise dans la prise en charge de patients ambulatoires,
mais aussi détablir un premier contact entre le patient et une équipe hospitaiére
éventuellement susceptible a terme de le prendre en charge en hospitalisation. Cela permet
d atténuer le caractere négatif ressenti par bon nombre de malades lors d’ une admission en
soins palliatifs.

Enfin, certaines situations palliatives, avec les progres actuels, étant susceptibles de se
prolonger sur une période plus ou moins longue, cette consultation peut mettre en place un
véritable suivi, al’image de la prise en charge des pathol ogies chroniques classiques.

3. Pour le patient hospitalisé

Lorsque le maintien a domicile n’ est pas possible, ou lorsgue la situation I’ impose, les
soins palliatifs peuvent aussi se dérouler en établissement de santé. La encore, cette mission
incombe a tout professionnel de santé, médical comme paramédical. Cette démarche est
facilitée par I’ apport et le soutien de professionnels « référents » en soins palliatifs.

Comme le stipule le programme de développement des soins palliatifs (2008-2012)
[14], il est nécessaire d'asseoir et de développer les soins palliatifs, dans tous les services de
soins (court s§jour, soins de suite et de réadaptation, long sgjour).

Ce développement doit sinscrire obligatoirement dans le projet médical et le projet
d'établissement. || permet le respect de la Charte du patient hospitalise.

La démarche palliative dans | es services implique une organisation interne :

- laformation d'un référent « soins palliatifs » (médecin, cadre infirmier ou infirmier),
- lamise en place d'une formation interne au service,

- laréalisation d'un projet de service en soins palliatifs,

- I'organisation d'un soutien des soignants (groupes de parole, réunions de discussion
et d'analyse des pratiques),

- une réflexion sur I'accueil et I'accompagnement des familles.

Elle nécessite aussi des aides extérieures visant a faciliter le travail des soignants:
experts en soins palliatifs (professionnels des structures de soins palliatifs, soignants formeés
de I'établissement, membres de réseau), psychologues, bénévoles d'accompagnement.

Il existe, au sein méme de |"hépital, plusieurs niveaux d organisation des soins
palliatifs qui se répartissent de lafagon suivante :
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a Lesunités de soins palliatifs (USP)

Chague région comporte, au moins, une USP, en CHU ou en établissement de
référence régional.

Ces unités sont toutefois, pour certaines régions de développement récent puisque le
bilan de mi-parcours du plan quadriennal notait que 2010 a enfin vu la création d’ unités de
soins palliatifs dans tous les CHU qui n’en éaient pas dotés (Caen, Reims, Strasbourg,
Poitiers, etc.), a |I’exception du CHU de Rennes. [21] (La Bretagne n’étant pas toutefois la
région lamoins bien |otie en offre de soins palliatifs)

L'unité de soins palliatifs est constituée de lits totalement dédiés a la pratique des soins
palliatifs et de |'accompagnement. Elle réserve sa capacité d'admission aux situations les plus
complexes et/ou les plus difficiles.

Elle assure une triple mission :

- desoins:

Soulagement de la douleur et des autres symptémes, soutien psychologique, spirituel
et social, soutien de I'entourage avant, pendant et apres la mort, accompagnement du deuil et
préparation du retour a domicile chaque fois qu'il est possible et souhaité et en lien avec les
structures ambulatoires (médecin traitant, HAD, réseaux). Outre les professionnels de santé,
des bénévoles peuvent intervenir aupres des malades et de leur entourage au sein de ces
unités.

- de formation et d’ enseignement :

Chaque USP constitue un pdle de compétence indispensable pour la formation initiale
et continue, notamment universitaire, des différents professionnels appelés a intervenir en
soins palliatifs.

A ce titre, elle doit étre en capacité d'accuelllir des stagiaires et d’intervenir dans le
cursus des études médicales, les ingstituts de formation, les dipldmes universitaires, les
dipldmes inter universitaires et |les capacites.

Cest la raison pour laquelle, doter chaque CHU francais d'une USP était un des
objectifs du plan 2008-2012.

- derecherche:

L'USP est un pdle privilégié de développement de la recherche clinique et
thérapeutique en matiére de soins palliatifs et d’accompagnement, sous toutes ses formes,
y compris éthique.

En outre, I’USP participe activement a la constitution d'un maillage adéquat en soins
palliatifs et au fonctionnement en réseau dans sa zone de référence.

b. Leslitsidentifiés « soins palliatifs »

Les lits identifiés de soins palliatifs (LISP) sont situés en dehors des unités de soins
palliatifs.

Ils représentent, au sein des services ayant une activité en soins palliatifs importante,
une organisation qui doit permettre d'optimiser la réponse a une demande specifique et
croissante. Ils peuvent étre identifiés dans un service de court s§our, de soins de suite et de
réadaptation, ou éventuellement de soins de longue durée.
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L'identification de lits de soins palliatifs permet :

- une reconnaissance de la pratique des soins palliatifs dans un service et/ou un
établissement,

- une meilleure lisibilité interne et externe des activités au sein d'un service et/ou d'un
établissement,

- I'acces a une dotation adaptée en particulier sur le plan financier.

Ces lits ont pour fonction dassurer la continuité de la prise en charge en soins
palliatifsen:

- accueillant des personnes relevant de soins palliatifs habituellement suivies dans le

service et/ou |'établissement,

- recevant des personnes necessitant des soins palliatifs dans un contexte de crise, ou

la nécessité de répit temporaire est imposé par une prise en charge devenue trop

lourde. 1l peut sagir alors d'un accueil temporaire,

- répondant a des demandes extérieures au service et/ou a |'établissement pour des cas

complexes, émanant du domicile ou d'autres structures (y compris dHAD), dans le

cadre d'une activité de proximité, permettant ainsi d'éviter ou de raccourcir le passage

systématique dans différents services, en particulier par le service des urgences.

Les services disposant de ces lits peuvent également servir de base aux équipes
mobiles.

Un service dans lequel des LISP ont été identifiés doit désigner au moins un reférent
medical et un référent soignant, tous deux inscrits dans une démarche de formation
approfondie en soins palliatifs (DU/DIU ou DESC). Ces référents doivent avoir acquis une
expérience clinique au sein d’ une EMSP ou d’ une USP.

c. Leséguipes mobiles de soins palliatifs

L'EMSP est une équipe interdisciplinaire et pluriprofessionnelle qui se déplace au lit
du malade et/ou aupres des soignants, a la demande des professionnels de I'établissement de
santé. L'EM SP exerce une activité transversale. Elle a un role de conseil et de soutien aupres
des équipes soignantes des services, de formation et est éventuellement associée a des
fonctions d'enseignement et de recherche.

Sa composition est variable d’ une équipe a I’ autre et en fonction des financements a
disposition.

Un référentiel national d’ organisation des soins, relatif aux équipes mobiles de soins
palliatifs a été élaboré en 2008 [22]. Ce reférentiel précise les missions, les modalités
d intervention et les moyens de fonctionnement de ces équipes. S'il ne constitue pas une
norme opposable aux Agences Régionales de Santé (ARS) ni aux établissements, il indique
les éléments indispensables pour mener a bien la mission « d’acculturation » a la démarche
palliative confiée aux équipes mobiles.

Le principe de « non-substitution» aux équipes de soins des services concernés y est
central : les équipes mobiles n’ ont pas pour mission de réaliser des soins en tant que tels, mais
bien d’ accompagner les professionnels dans leur pratique et d’ animer la réflexion éthique lors
des prises de décisions complexes (poursuite ou au contraire arrét des traitements, sedation,
etc.). La responsabilité des soins incombe au médecin qui a en charge la personne malade
dans le service.

Les EMSP doivent entretenir un lien privilégié avec les services au sein desguels sont
identifiés des LISP.
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V. Aspectséthiques

La démarche éthique est toujours un compromis qui n’appelle pas de solutions toutes
faites, mais qui essaye humblement, en fonction du meilleur des données de la science, de
concilier les intéréts parfois contradictoires entre le patient, ses proches, son médecin, les
soignants et la Société. La visée éhique sinscrit dans une relation entre la volonté du
meédecin de faire le bien du patient et la perception par le patient du caractére « bien-fondé »
des actions ou des décisions du médecin. [23] Elle se doit de prendre en compte les différents
principes nouveaux et anciens de I’ éthique, mais sans les absolutiser. Si 1a bienfaisance et la
non malfaisance tiennent une place spéciale dans la meédecine hippocratique, d autres
paraissent plus relatifs avec |’ évolution de la médecine. Il en est ainsi du maintien en vie d’ un
malade par tous les moyens : cet impératif moral qui paraissait faire I’unanimité des années
1960 aux années 1980 est aujourd’ hui une attitude qualifiée d’ « acharnement thérapeutique ».
La conscience et la pratique médicales rejoignent ainsi la pensée du philosophe Berdiaev qui
écrivait au début du XXe siecle : « le critere biologique du maximum de vie est absolument
inadéquat en tant que critére éthique » [24]

1. Contrat de soins et autonomie du patient

La regle du consentement éclairé aux soins représente un éément majeur et
fondamental de la protection des personnes. En effet, elle découle du principe d’ autonomie de
I’ &re humain et constitue un des principes essentiels de I’ éhique médicale.

L'autonomie est définie par la capacité a se gouverner soi-méme. Elle présuppose la
capacité de jugement, c'est-a-dire la capacité de prévoir et de choisir, et la liberté de pouvoir
agir, accepter ou refuser en fonction de son jugement. Cette liberté doit s'exercer dans le
respect des lois et des usages communs. L'autonomie d'une personne releve ainsi a la fois de
la capacité et de la liberte.

La définition philosophique de I’autonomie n’est pas univoque, mais comporte trois
facettes : I’autonomie d’ action, |’ autonomie de pensee et I’ autonomie de volonté. [25] Cette
derniere correspond a la capacité d une personne a «suspendre la spontanéité impulsive qui
déter mine mécaniquement son action, pour se décider en fonction d’ une résolution consciente
et personnalisée» [26]. Elle est donc propre a I’'Homme puisqu elle fait appel a son
rai sonnement.

Le contrat de soins, qui lie le patient & un médecin ou a une structure de soins dans le
cas de | hospitalisation publique, est par nature désequilibre, car établi entre « un qui sait » et
«un gui ne sait rien ». L’ obligation d’'information s impose a chague fois qu’ un professionnel
propose une prestation a quelqu’ un qui ne détient pas ces connaissances. |l s agit d’un contrat
synallagmatique, les deux parties ayant des obligations réciproques. Le médecin doit établir
un diagnostic, donner des soins « consciencieux, attentifs et, réserves faites des circonstances
exceptionnelles, conformes aux données acquises de la Science» [27], et informer afin
d obtenir un consentement libre et éclairé. Le malade doit suivre les prescriptions du médecin.

A I'hopital public, médecins et patients n’entretiennent aucune relation juridique
directement. Les patients usagers du service public hospitalier entrent en relation avec
I"hdpital public représenté par son directeur. Toute idée de prestation de service, objet d un
contrat, est étrangere au service public, qui fonctionne sur le modele des fins a poursuivre et
des missions a accomplir en se conformant a des obligations. En principe, les soins ne
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sauraient étre administrés aux patients qu’ avec leur accord, selon le décret n° 74-27 du 14
janvier 1974, relatif aux regles de fonctionnement des centres hospitaliers, qui prévoit que « le
meédecin chef de service, ou les médecins du service doivent donner aux malades les
informations sur leur état qui leur sont accessibles; dans toute la mesure du possible les
traitements et soins proposés aux malades doivent aussi faire I’ objet d’ une information de la
part du médecin ». Si le consentement n’est pas mis en avant, ¢’ est parce que ce n’est pas lui
qui noue larelation.

Certains médecins ont de plus, tendance a penser qu une personne en état de
souffrance physique ou morale, n’est pas capable de prendre une décision libre et éclairée
quant aux soins qui lui sont nécessaires, et qu'il faut donc d abord soulager, pour ensuite
discuter.

Pour Platon, « il n’appartient gu’ aux médecins de mentir en toute liberté... » [28]. Ce
principe est révolu de nos jours et la relation autrefois « sacrée » entre le patient et son
meédecin est devenue contractuelle, avec ses obligations notamment en termes d’information.

Le fondement juridique de I’ obligation d’information repose sur le droit fondamental
dont dispose toute personne humaine sur son propre corps. Ainsi, un patient va devoir obtenir
une information suffisante, pour décider avec son médecin et consentir aux Soins Proposeés.

Le droit a I'information et au consentement a fait son entrée dans le Code Civil par
I"intermédiaire de I'article 16-3, dérivé de la loi n° 94-653 du 29 juillet 1994 relative au
respect du corps humain, dite «loi de bioéthique ». Pour le Code de la Santé Publique, le
patient devient un « acteur de santé» et la loi 2002-303 du 4 Mars 2002 [29] consacre un
chapitre entier a I’information du patient et a I’expression de sa volonté. Dans le Code de
Déontologie de 1995, la place de I'information du patient est primordiale et régie par les
articles 35 et 36 [6], cette information étant qualifiée de loyale, claire et appropriée.

Dans son intérét, un malade peut étre tenu dans |’ ignorance d’un diagnostic ou d’'un
pronostic grave, sauf en cas de risque de contamination, notion reprise dans I’ article 1111-2
de la loi 2002-303 du 4 Mars 2002 [29]. En cas de pronostic fatal, les proches doivent étre
prévenus, sauf opposition préalable du patient.

Depuis laloi du 4 Mars 2002, le malade a égaement la possibilité de désigner une
personne de confiance qui devient aors I’unique interlocuteur du service dans lequel le
malade est hospitalisé, jusqu'a sa révocation, la sortie ou le décés du malade. Son role varie
selon |'état de santé du patient qui I'a désigné. Si le patient est lucide, la personne de
confiance I’accompagne et |’ assiste. Le secret médical est aors levé puisque la personne de
confiance peut assister aux entretiens médicaux, afin de |'aider dans ses décisions. La
présence de la personne de confiance, « tierce personne », peut étre parfois recommandée par
le médecin lors de la présentation du dossier médical au patient (art. L1111-7 du code de la
santé publique). S le patient est hors d'état de sexprimer, le praticien consultera
obligatoirement la personne de confiance, la famille, ou a défaut, les proches (art. L1111-4 du
code de la santé publique). Cette consultation est obligatoire et le cas échéant, aucune
intervention ou investigation ne peut étre réalisee sauf s'il y a urgence ou impossibilité. La
personne de confiance est seulement consultée. A aucun moment, elle ne se substitue au
patient, méme lorsgque celui-ci N’ est pas en état de S exprimer. Elle s exprimera en son hom,
mai's toujours selon ses instructions et sans jamais consentir en lieu et place du patient. Aprés
Sétre entretenu avec la personne de confiance, le médecin oriente le patient vers la meilleure
voie. La décison peut ére commune, mas en cas de désaccord, c'est au meédecin
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qu’ appartient le choix en dernier ressort. Méme sil a désigné une personne de confiance, le
patient reste libre de décider de sa présence a chague étape de sa maadie, pour des
démarches et des entretiens

L’information délivrée au patient, a son entourage ou a la personne de confiance doit
étre simple et intelligible, ¢ est-a-dire des explications adaptées a la compréhension et al’ état
emotionnel des acteurs en présence. Cette information doit également étre approximative, et il
ne saurait étre question de tout dire, mais seulement de révéler les ééments nécessaires et
suffisants a la compréhension de la situation actuelle, des traitements proposés et de
I’ évolution suspectée. Enfin, cette information doit étre loyale, et il vaut mieux se taire que de
donner une information erronée ou de donner une information inutile, prématurée ou
inacceptable. En effet, I'information délivrée peut ne pas étre le reflet d’une vérité, mais
d’ une appréciation en conscience de ce qui devrait étre ou non révélé.

Pour le patient en situation de soins palliatifs ou en fin de vie, I’ensemble de ces
principes revét une dimension particuliere.

En situation de soins palliatifs, le contrat de soins et |e principe d’ autonomie du patient
doivent trouver leur place dans la réflexion éthique. La particularité de ces patients constitue
I"absence d espoir curatif qui interdit alors I’acharnement thérapeutique. Le médecin doit
alors sans cesse s'interroger sur le niveau ou se situe la limite entre les soins raisonnables et
souhaitables et les soins déraisonnables. Ceci est nécessaire pour respecter le principe de
bienfaisance. Cette réflexion est particulierement délicate, car elle est lourde de conséquences
pour le patient lui méme et ses proches. La conscience d une vie qui prendra fin dans un délai
plus ou moins court conduit a brouiller les limites habituelles de la bienfaisance. On peut
alors, selon les situations, s'interroger sur I’information a donner au patient. Doit-elle, dans
son intérét, étre complete ? Doit-elle étre semblable a celle délivrée a la personne de
confiance ? Cette information ne risque-t-elle pas d aggraver la détresse du patient ou au
contraire peut-elle participer a son adhésion aux soins? Le médecin est-il influencé par la
peur de sa propre fin en s'identifiant au patient lors de sa prise de décision ?

Ces interrogations peuvent conduire a I’ apparition de dilemme pour le médecin. Par
exemple, I'information, qui est un droit du patient, peut devenir dans ce contexte trés
agressive (annonce d une mort prochaine) et contribuer a faire souffrir le patient encore plus.
Dans ce cas pour le patient, vaut-il mieux savoir ou étre tenu dans |’ ignorance ? Jusgu’ ou
tenir compte de la volonté des proches ou de la personne de confiance lorsgue leurs souhaits
semblent déraisonnables ?

Il N’y ani bonne, ni mauvaise attitude, et le médecin se doit dans cette situation d’ agir
en conscience, selon la sSituation rencontrée et selon ses valeurs, ses obligations
professionnelles et déontologiques, et la volonté du patient. Pour I'y aider, les différentes
mesures | égidlatives (personne de confiance, droit al’information), le code de déontologie, les
recommandations de sociétés (comme le comité consultatif national d’ éthique par exemple)
constituent des orientations pour laréflexion.
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2. Responsabilité morale du médecin et dignité du patient

Ces deux notions sont naturellement situées au coaur de la relation médecin — malade,
entre celui qui posséde la science et qui agit en conscience dans un cadre de valeurs (la
responsabilité morale du médecin) et celui qui recoit les soins, personne vivante ayant part
intégrante a la Société dans laquelle elle se situe (la dignité de la personne).

Ces considérations sont encore exacerbées dans le débat sociétal sur lafin de vie, les
différents aspects de la responsabilité morale et de la dignité de la personne étant plus ou
moins mis en valeur, voire détournés, souvent a des fins corporatistes.

Pour la Société Francaise d’ Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP), il existe
trois aspects majeurs de la dignité humaine : [30]

a Ladignité: Nature de|’Homme

Selon Kant, « I’humanité est-elle méme une dignité : en effet, I’ homme ne peut étre
utilisé par aucun homme (ni par d autres, ni méme par lui-méme) simplement comme moyen,
mais doit toujours étre traité en méme temps comme fin, et cC'est en cela que consiste
précisément sa dignité. » [31]

Dans ce concept, aucune autre considération de quelque nature que ce soit ne saurait
modifier ce caractére intrinseque: la dignité est une qualité irréductible de I’'Homme.
Ce principe figure des le préambule de la Déclaration universelle des droits de I’Homme de
1948, qui considere que « la dignité [est] inhérente a tous les membres de la famille humaine»
et proclame dans son article premier: « Tous les étres humains naissent libres et égaux en
dignité et en droit ».

b. Ladignité: exercice delaVolonté

Dans cette conception, I’ existence précede |I'Essence de I'Homme. Le concept de
dignité est alorslié acelui de volonté et de liberté.

L’homme est digne parce qu'il exerce sa volonté, qui lui permet de choisir et
d ordonner librement ses comportements. En d autres termes, la dignité serait fonction de la
malitrise de soi, de son esprit et de son corps. D’une certaine fagon, il s agit aussi d’une vision
dualiste, qui fait du corps une machine soumise au service de I’ esprit. Et s'il arrivait que les
fonctions mentales ou physiques soient gravement altérées, la dignité diminuerait du fait
d’ une moindre « autonomie » ou d’ une plus grande « dépendance ».

c. Ladignité: Essence et Existence

Cette conception reprend les deux premiéres, tout en s en démarquant nettement.

Elle partage la vision ontologique de la dignité, qu’elle attribue a I’individu plus qu’'a
la personne et s'inscrit dans la perspective d un humanisme existentialiste, se reconnaissant
dans le principe d autodétermination individuelle.

Tout en se démarquant d' une lecture qui sacraliserait trop la vie au sens biologique, la
dignité est ici comprise comme une valeur inconditionnelle de I’ ére humain, qui ne peut
toutefois pas se perdre au motif que ses capacités diminuent face aux progres de lamaladie ou
du vieillissement.
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Au carrefour des ces trois conceptions, le médecin assume sa responsabilité morale.

Un individu est responsable, s'il a la maitrise de ses décisions, s les déterminations
multiples (sociales, psychiques, etc.) qui le conditionnent lui ménagent une part de liberté et
gue le monde lui laisse une part d'initiative.

Dans le cadre des soins palliatifs, Jean Cohen estime que « la dignité est percue par le
moribond dans le regard des autres. Mais si la dignité est dansleregard de I’ autre, cela veut
dire que ma dignité se juge a la mesure de la compassion des autres. Ma dignité n’ est plus
une marque de ma liberté ou de mon autonomie, elle est fonction des autres » [32]. Le patient
recoit alors du regard de |’ autre une dignité dont il ne se croyait plus possesseur. Ladignité
est dans le regard de |’ autre, mais pour y étre affirmee. [33]

La responsabilité des initiatives et des décisions humaines est majeure en medecine
d urgence, car les techniques mises en ceuvre attribuent aux médecins le pouvoir de disposer
de la vie d’autrui. Supports vitaux, sédations remettent parfois entre les mains du médecin la
totalité corps-esprit qu’ est un individu.

Souvent en raison de limitations ou d'arrét de soins, un lien de causalité, méme
indirect, existe entre une initiative volontaire des medecins et la mort des patients. On peut
deslorsleur imputer ce décés. A ladifférence de |’ euthanasie active, ou il existe une intention
claire de donner la mort, la limitation ou I’arrét des soins relevent a |’opposé d une
renonciation al’ obstination déraisonnable.

Il existe donc deux grandes fagons d envisager les choix moraux ou la décision
d orienter I action individuelle.

La premiere consiste a dire qu'on a visé un bien. La responsabilité du meédecin
consiste a déterminer quel est le meilleur intérét du malade et a choisir les moyens adéquats
d'y parvenir. Il est raisonnable éventuellement de ne pas contrarier la nature, de laisser
mourir, si c'est le mieux ou le moins mal que |I’on puisse faire. Les risques de ces choix
inévitables tiennent a1’ incertitude des indications données par la nature et I’ expérience. Ains,
I” évaluation médicale prend valeur morale et peut conduire, au nom du mieux pour le patient,
a prendre des décisions qui vont a I’ encontre d’une regle morale établie, comme I’interdit de
tuer. C’ est sur ce raisonnement que certains états ont |égalisé ou dépénalisé I’ euthanasie.

La seconde facon de justifier ses choix moraux consiste a dire que I’on a agi suivant
les lois de la raison, que |I’on a fait son devoir, qui est de toujours se comporter en étre de
liberté et de raison. On raisonne alors de fagon déontologique, « deon » signifiant devoir en
grec. Ce ne sont ni la nature ni la science qui nous fixent notre devoir. L’ action correcte est
celle qui se conforme a des normes que I'Homme a lui-méme établies. Ainsi, dans la
perspective déontologique, on s attache a des principes universels et indérogeables comme,
par exemple, le caractére sacré de lavie.

Dans la vie courante, I'intrication de ces deux sortes de moraes est constante. On

recourt souvent a des compromis entre elles, en raison des dilemmes auxquels leur opposition
accule les consciences.
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3. Principe du « double effet »

La pratique des soins palliatifs peut conduire, dans le cadre d’ une volonté de soulager,
a des effets néfastes, et en particulier, accélérer lafin de vie. C est le principe dit « du double
effet ». [5]

Laregle dite du double effet est une régle éthico-morale, qui oppose des prescriptions
meédicales qui visent a soulager, a celles qui viseraient a provoquer le déces du patient. Dans
sa formulation, cette regle d’ origine thomiste s énonce ains : « On peut accomplir un acte
ayant alafois un bon et un mauvais effet seulement si le bon effet est supérieur au mauvais,
et si, de surcroit, les conditions suivantes sont remplies :

- I’acte en lui-méme doit étre bon ou moralement neutre, ou tout au moins ne
pas étre interdit.

- le mauvais effet ne doit pas étre un moyen de produire le bon effet, mais doit
étre ssimultané ou en résulter.

- le mauvais effet prévu ne doit pas étre intentionnel ou approuvé, mais
simplement permis;;

- I effet positif recherché doit étre proportionnel al’ effet indésirable et il n'y a
pas d’ autres moyens de |’ obtenir. » [34]

Cette regle a été officialisée dans laloi du 22 avril 2005. Le médecin est ainsi autorisé
a recourir a tout traitement visant a soulager le patient, y compris si ce traitement a pour
conséquence de diminuer la durée de la vie, a la condition que ce soit le confort et non le
déces, qui soit visé. Dans cette situation, le médecin doit en informer le patient afin d’ en
recueillir son consentement, ou a défaut ses proches ou la personne de confiance, et doit noter
cette décision dans le dossier médical. Ce qui prime dans cette démarche est bien
I"intentionnalité, ce principe n’étant pas un prétexte éthiquement acceptable pour cacher de
« mauvaises » intentions.

4. Casdu patient inconscient

Le patient non conscient ne pourra pas guider le médecin dans sa décision, alors que
pour autant, |’ absence de conscience n’ équivaut en rien a |’ absence de souffrance. Le respect
de sa dignité, en tant que valeur inconditionnelle de I’ é&re humain, s'impose plus que jamais
dans cette situation. Ces situations posent des questions éthiques importantes en raison du
déficit de communication avec les malades. Poursuivre ou non I’ alimentation via une sonde
gastrique, attacher les personnes agitées, décider de réanimer ou non sont des questions pour
lesquellesil n’ existe pas, le plus souvent, de réponses tranchées.

Pour guider les soins et la décision médicale, il faudra alors se baser sur le ressenti des
proches, sur la volonté du patient avant la perte de conscience, et autant que possible sur un
avis collégial pour adopter la démarche la plus adaptée pour le patient sur e plan éthique.

La encore, le médecin devra avoir al’ esprit la priorité de la bienfaisance de ses soins
et s'interroger sur ce qui est raisonnable de faire et ce qui nel’ est pas.

Laloi du 22 avril 2005 offreici la possibilité de directives anticipées dont le médecin
devratenir compte.

Néanmoins, la particularité de ces situations peut provenir de leur caractere
« extraordinaire » pour le médecin. Ce dernier se place donc dans une situation ou les repéres
habituels qui guident sa décision peuvent paraitre moins évidents ou moins pertinents, ouvrant
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alors au risque de prendre une décision déraisonnable ou étre tenté par |’alternative de
I”euthanasie. C’est pour guider le soignant dans cette situation singuliere que la SFAP a
élaboré un texte de réflexions a ce propos [35].

Par ailleurs, on trouve ici également |’intérét des équipes mobiles de soins palliatifs
qui peuvent se déplacer au chevet du malade et apporter un « regard extérieur » sur laprise en
charge du patient, en plus de I’ avis d’ experts dans les soins de confort. La décision collégiale,
dans ce cadre, ad autant plus de force.
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V. Aspects Déontologiques

Le Code de déontologie [6], qui énonce I’ ensemble des regles devant étre suivies pour
faire le bien, apporte de nombreux renseignements sur le comportement du médecin vis avis
du malade en période de soins palliatifs.

L'article 2 est I'article fondateur :

« Le médecin, au service de I'individu et de la santé publique, exerce sa mission dans
le respect de la vie humaine, de la personne et de sa dignité. Le respect di a la personne ne
cesse pas de simposer apresla mort. »

Lerespect delaVie et de la personne est ici au centre de la mission du médecin. Cette
mission s exerce méme au dela du déces du patient.

L’ article 32 précise la nécessité de formation permanente du médecin ainsi que le
recours a des équipes specialisées.

«Deslors qu'il a accepté de répondre a une demande, le médecin Sengage a assurer
personnellement au patient des soins consciencieux, dévoués et fondés sur les données
acquises de la science, en faisant appel, sil y a lieu, a I'aide de tiers compétents. »

Ici est abordée la notion de contrat de soins qui lie le médecin a son patient dans la
durée, jusgu'a la mort si nécessaire. L'appel a des confréres plus compétents est une
justification des équipes mobiles, qui donnent des conseils, mais ne travaillent pas a la place
des soignants usuels. Enfin, la notion de données acquises par la science souligne combien il
est nécessaire de faire, pour les soins palliatifs comme pour le reste de la médecine, des études
cliniques de qualité, méme si les conditions de réalisation peuvent étre différentes.

L’ article 35 aborde la question du dialogue « médecin — patient ».

« Le médecin doit a la personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille, une
information loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui
propose. Tout au long de la maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses
explications et veille a leur compréhension.

Toutefois, dans l'intéré du malade et pour des raisons légitimes que le praticien
apprécie en conscience, un malade peut étre tenu dans I'ignorance d'un diagnostic ou d'un
pronostic graves, sauf dans les cas ou I'affection dont il est atteint expose lestiersa un risque
de contamination.

Un pronostic fatal ne doit étre révélé qu'avec circonspection, mais les proches doivent
en étre prévenus, sauf exception ou s le malade a préalablement interdit cette révélation ou
désigné lestiers auxquels elle doit étre faite. »

Cet article souligne que le patient est maitre de I’information qui le concerne, en
particulier vis a vis de ses proches. Le médecin se doit toujours de rechercher I'intérét du
patient en lui permettant la compréhension de cette information.

Ne pas révéler un pronostic fatal, particuliérement en soins palliatifs, ne pourra se faire
gu’ en conscience et dans I’ intérét du patient. Priver le patient de la conscience de la finitude
prochaine de sa vie peut paraitre moins violent a son égard. Mais cela le prive aussi de la
possihilité de faire le bilan de savie et d aborder |e questionnement spécifique a cette période.

Cette nécessité de I’information du patient est e préalable indispensable au recueil du
consentement du patient abordé dans I’ article 36.

« Le consentement de la personne examinée ou soignée doit étre recherché dans tous
les cas.
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Lorsque le malade, en état d'exprimer sa volonté, refuse les investigations ou le
traitement proposeés, e meédecin doit respecter ce refus aprés avoir informé le malade de ses
conséquences »

Les soins palliatifs placant le bien étre du patient au centre des préoccupations, ceux-ci
requierent donc le consentement du patient, s'il est en état de |’ exprimer.

L’ article 38 précise I’ interdiction de donner lamort et lanotion d’ euthanasie.

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

Il n'a pasle droit de provoquer délibérément la mort »

C’ est I essence méme du concept de soins palliatifs. L'accompagnement de I'agonie est
I'ultime responsabilité du médecin qui doit faire I'analyse des besoins corporels, psychiques,
sociaux et surtout prendre en compte la douleur et la souffrance du patient.

Il doit aider e patient et son entourage a appréhender |’ approche de lafin delavie.

Le malade ale droit de savoir que sa mort approche ou le droit de ne pas le savoir. Ce
n'est pas au médecin de lui faire violence en [ui annoncant une mort prochaine, mais ne doit-il
pas l'aider, avec délicatesse et compassion, a en prendre conscience ? En établissant une
relation d'une telle qualité avec |le malade, le médecin reste « I'ami ultime ». || évite ains au
patient d'étre enfermé dans le silence ou « le mensonge », et parfois, dans I'abandon progressif
ou larégressive dépendance physique, savie étant limitée ala seule souffrance.

Cette singuliére relation ne peut se faire sans un haut niveau de confiance réciproque,
raison pour laquelle, provoquer délibérément la mort est interdit. De ce fait pour le patient, le
réle du médecin est de soulager par ses thérapeutiques, non de donner la mort méme al’acmeé
del’agonie.
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VI. Aspectslégidatifs

Le Code de la Santé Publique, dans son article R4127-38, reprenant les dispositions du
Code de déontol ogie, interdit sans aucune ambiguité la pratique de |’ euthanasie.

En ce qui concerne les soins palliatifs, de nouveaux textes légidatifs ont fait leur
apparition en particulier en 2002 et 2005. [16, 29]

L’ article L1110-9" garantit I’ accés aux soins palliatifs.

« Toute personne malade, dont I'état le requiert, a le droit d'accéder a des soins
palliatifs et & un accompagnement. »

L’article L1110-10" définit les soins palliatifs.

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

L’article L1110-5° aborde I’ obstination déraisonnable et le respect de la dignité du
patient. Il énonce que les actes de prévention, d investigation ou de soins ne doivent pas étre
poursuivis par une obstination déraisonnable. Lorsgu’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 étre entrepris. Dans ce cas, le médecin sauvegarde la dignité du
mourant et assure la qualité de sa vie, en dispensant les soins vises a I’ article L1110-10. De
méme, cet article précise que la procédure suivie doit étre inscrite dans le dossier médical.

L’ article L1111-4 mentionne que, lorsgu’ une personne, en phase avancée ou terminae
d une affection grave et incurable, gu’ elle gu’ en soit la cause, décide de limiter ou d’ arréter
tout traitement, le médecin doit respecter sa volonté apres I’ avoir informée des conséquences
de ses choix. De méme, il précise que la décision du malade doit étre inscrite dans son dossier
medical.

Dans ce méme cadre, laloi de 2005% aintroduit la notion de directives anticipées.

« 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 |'état d'inconscience de
la personne, le médecin en tient compte pour toute décision d'investigation, d'intervention ou
de traitement la concernant. » (Article L1111-11)

Les directives anticipées pourraient étre assimilées a un contrat moral passé avec
I”équipe, pour le cas ou le patient ne serait plus en mesure d’ exprimer sa volonté, et
rassurerait ains le patient sur I’organisation de ses soins et du respect des limites fixées.
Cependant, les directives anticipées n’ont aucune valeur contraignante et sont révocables a
tout moment. La loi va méme plus loin en proposant une «date de péremption »: les
directives ne sont valables qu’ ala condition d’ avoir été établies moins de trois ans avant |’ état
d inconscience.

1 Inséré par laloi n° 2002-303 du 4 mars 2002 art. 9 Journal Officiel du 5 mars 2002
Z Loi n°2005-370 du 22 avril 2005
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L’ article L 1110-2 précise lanécessité de la prise en charge de la douleur
« Toute personne a le droit de recevoir des soins visant a soulager sa douleur. Celle-
ci doit étre en toute circonstance prévenue, évaluée, prise en compte et traitée »

L’ article L1110-11 définit le role des bénévoles « formés a I'accompagnement de la
fin de vie et appartenant a des associations qui les sélectionnent, [ils] peuvent, avec |'accord
de la personne malade ou de ses proches et sans interférer avec la pratique des soins
médicaux et paramédicaux, apporter leur concours a I'équipe de soins en participant a
I'ultime accompagnement du malade et en confortant I'environnement psychologique et social
de la personne malade et de son entourage. »

Enfin, le Code de la Santé Publique précise également la politique a mener en vue du
développement des soins palliatifs au niveau de |’ établissement de soins (Article L1112-4),
des structures alternatives de soins palliatifs (Article L6112-7 et L6122-3), de |’ organisation
régionae de I’ offre de soins (Article L6121-4) ainsi que le role de la Haute Autorité de Santé
dans ce domaine notamment (Article L1414-2).

Plus réecemment, laloi « HOpital Santé Patient Territoire » (dite loi HPST) du 21 juillet
2009 a réaffirmé que la prise en charge des soins palliatifs était une mission de service public.
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VII. Stuation des soins palliatifsdansles principalesreligions
1. Soins palliatifs et Catholicisme

Dans la conception chrétienne, la mort est un mystére a respecter, car elle fait partie de
laVie, lafoi chrétienne niant lamort définitive : le Christ avaincu lamort et il est ressuscité.
Le chrétien participera un jour a cette Résurrection, apres avoir été juge par le Créateur.

La vie est un don de Dieu et elle n’appartient a personne, sinon a Lui. Par cette
conception, I'Eglise s oppose fermement a |’euthanasie et au suicide assisté, principe
réaffirmé par le pape Jean Paul Il en 1995 dans son encyclique « Evangelium Vitae » [36]:
« je confirme que I’ euthanasie est une grave violation dela Loi de Dieu »

Les divers rites pré-morturaires sont orientés vers le repentir pour permettre le
passage. Le malade est invité a confesser ses fautes, pour obtenir le pardon, puis a recevoir le
sacrement des malades, sorte de thérapeutique de I'ame qui lui permet de mieux assimiler le
sens de ses souffrances. Parce que le Christ a souffert de lamort sur la Croix, chague chrétien
peut participer par sa souffrance alarédemption du monde (et ala sienne). La communion du
malade renforce cette identification avec le Christ sauveur du monde. Le culte de la
souffrance bénie a méme fait, pendant un certain temps, refuser les antalgiques par des
patients soucieux de se racheter.

Cependant, I'Eglise catholique actuelle souligne la nécessité du recours aux
antalgiques, car la douleur aggrave I'état de faiblesse et d'épuisement physique, entravant
I'élan de I'ame et |a spiritualité du malade. Cela conduisit le pape Pie XlI, en 1957 a prendre
tres nettement position pour I'utilisation des traitements antal giques nécessaires, y compris les
narcotiques, qui avaient une image négative a cette époque.

L’Eglise considére donc licite de recourir & des analgésiques, des sédatifs, des
narcotiques pour soulager et méme supprimer la douleur, méme s'il y aun risque d amoindrir
la conscience ou d’ abréger lavie. Le malade doit pouvoir se préparer en pleine conscience a
quitter ses proches ou & rencontrer Dieu. L’Eglise demande surtout d’ accompagner, de se
rendre solidaire et de soutenir dans |’ épreuve.

Elle refuse I'obstination déraisonnable dans les soins et justifie la limitation
thérapeutique en conscience concernant « des soins qui ne feraient que prolonger la vie, de
facon précaire et pénible». [37] Pour le pere Verspieren, [38] ardent détracteur de
I”euthanasie, « |"homme est tenu de prendre un soin raisonnable de sa propre vie, sans faire
de cette vie un absolu I’emportant sur tout le reste. Et donc, il est raisonnable pour lui de
savoir renoncer a des moyens de préserver la vie disproportionnés. »

L’ Eglise catholique encourage les soins palliatifs destinés a rendre la souffrance plus
supportable dans la phase finale de la maladie et a rendre possible en méme temps pour le
patient un accompagnement humain approprié, y compris sur le plan spirituel et religieux.
Cette position a été rappelée par les évéques francais en 1991 : « Nous apportons notre plus
ferme soutien et nos encouragements les plus sincéres a tous ceux qui développent
actuellement les soins palliatifs ». [39]

Pour les soignants, en France, les rites chrétiens ne posent pas de difficultés
particulieres dans le cadre des soins palliatifs et de la fin de vie. La plupart des lois qui
régissent les funérailles ont été inspirées par la religion chrétienne, et pour les plus récentes
tout au moins, aucune ne heurte la sensibilité chrétienne.
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2. Soins palliatifs et Protestantisme

La conception protestante n’envisage pas |’ éthique comme une science exacte, qui
pourrait étre codifiée de fagon abstraite, mais implique un sujet qui S'interroge sur le sens et
sur lajustesse de ses actes. Elle fait appel alaresponsabilité : agir éthiquement, ¢’ est pouvoir
répondre de ses actes.

Les protestants privilégient dans le domaine de la morale, I’ altérité (le souci de la
personne passe dabord par le souci de I'autre), la justice sociale, (I'attention aux plus
vulnérables I’emporte sur le bien commun abstrait) et la responsabilité individuelle comme
une libre réponse a un appel divin qui la fonde sur le principe de la solidarité. Cette éhique
protestante a donc peine a promulguer I’ interdit et encourage plutét I’ éthique de discussion.

Pour les Eglises réformeées, la vie n'est pas sacrée en elleméme. Elles restent tres
attachées a remettre en cause une approche exclusivement biologique de I’ &re humain, qui
leur semble aller al’ encontre de latradition biblique.

Selon le pasteur Collange [40], |a parole de Dieu est source dinterrogations, de
réflexions, mais aussi d’appels a agir de facon responsable. Toute regle, maintenue de fagon
dogmatique, produit des effets pervers, voire se retourne contre ellee-méme. Le croyant est
donc appel é a une véritable réflexion sur sa position.

Ainsi, un usage outrancier de la technique médicale risque d éoigner I’homme
moderne de sa condition d’ ére humain, a savoir son identité, ses valeurs et le sens de son
existence.

La mort est I’expression ultime et privilégiée signifiant la condition et I'identité
d étres limités. Elle est un processus naturel, gu’il convient de respecter. Il faudrait accepter
de ne pas tout maitriser.

Bien qu’aucune position officielle n’aie été prise, la fédération protestante de France
recommande en 1991 [41] le développement et I’encouragement des soins palliatifs mais
souligne que la demande du mourant, notamment en terme d’ euthanasie éventuelle, se doit
d’ étre écoutée et non jugée.

3. Soins palliatifs et | slam

L’islam, comme d autres religions monothéistes, considére que la mort n’est que le
passage d’ une vie éphémere vers un au-dela de félicité et d éternité et que « le devenir est a
Dieu seul, auquel nous retournerons » (Coran 63-3). Aussi, le croyant musulman se prépare t-
il spirituellement a quitter ce bas monde selon I’ exacte volonté divine. En effet, le moment de
la mort ne dépend, dans I’islam, que du décret de Dieu (Aja). Le Coran goute que « nul ne
pourra |’ avancer ni le reculer ne fut-ce d une heure» (Coran 16-61).

Le médecin, d'aprés le recteur Boubakeur [42], bien loin d'étre I'auteur d'une
guérison ou d’'un supplément de cette vie, n'est que |’ effecteur de cette volonté divine, a qui
appartient lavie ou lamort. Pour le croyant, ce sont deux phases naturelles de notre commune
et humaine destinée. Nul ne peut y mettre un terme. Suicide et euthanasie sont interdits,
comme la destruction du corps (crémation). La mort est le terme accompli dune vie
entierement tournée vers |’ attente de cet instant, que personne ne pourra modifier sans la
permission de Dieu. Ainsi, chagque croyant est un cas a part, unique, dont la fin de vie ne peut
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lui étre substituée et qui peut nécessiter un soutien spirituel. La religion musulmane défend
donc le caractére sacré de lavie.

A ladifférence de se nourrir, les soins sont une nécessité mais pas une obligation pour
les musulmans, parce que I'obtention de la guérison suite a I'absorption du médicament ou a
une opération chirurgicale n'est jamais certaine, a la différence de I'obtention du profit
corporel apres |'absorption des aliments et boissons.

Ainsi, il est licite de mettre en route tous les moyens nécessaires pour soulager le
patient de sa maladie et le médecin doit faire tout ce qu'il peut. Cependant, lorsqu’il est
évident que la maladie est incurable et que la poursuite du traitement ne fera qu'allonger de
quelques temps la durée de vie pour des souffrances supplémentaires, alors les soins palliatifs
ainsi que I’ arrét des soins déraisonnables sont acceptés par I’ Islam afin d’ éviter |’ acharnement
thérapeutique. L’administration de calmants doit étre faite dans le seul but de soulager la
douleur.

Le malade peut donc choisir de ne pas se soigner, ce faisant il ne commet aucune faute
selon I'éthique musulmane. Des limites existent toutefois, notamment celui des cas ou la
mal adie met en danger la sécurité ou la santé publique : on comprend qu'il est alors nécessaire
de se soigner.

L'entourage affectif du patient est tres important et I'lslam recommande de toujours
dire du bien et de positiver I'avenir lorsque I'on visite un malade. Des versets du Coran ou des
hadiths (paroles ou actes tirés de la vie du propheéte) traitant de la maladie peuvent étre lus ou
récités. En effet, les versets ou hadiths se rapportant a la maladie apportent du réconfort au
patient, en introduisant des notions de purification, de courage, de patience et de foi. Le
travail avec lafamille est tres important et le rapprochement avec le malade doit étre favorisé.
Letravail de deuil est une notion importante a prendre en considération.

4. Soins palliatifs et Judai sme

Laloi juive comporte a la fois la Parole regue par Moise sur le mont Sinai et la loi
orale du Talmud.

Pour le juif, le corps, comme I'ame, est sacré. Chaque homme est un étre unique, et on
ne distingue pas de fagon habituelle le spirituel du profane. La maladie n'est pas considérée
comme une punition imposee a I'homme, et la souffrance n'a pas de signification ou d'utilité
particuliere (comme par exemple dans certains textes du christianisme).

Laloi est uneloi de vie, et tous les traitements reconnus efficaces doivent ére mis en
route. Par contre, tout traitement prolongeant de fagon non naturelle la vie et les souffrances
devra étre aboli.

Tous les traitements de confort (ceux utilisés pour les soins palliatifs) sont
recommandes.

S appuyant sur le commandement biblique « Tu ne tueras pas », lafoi juive S oppose
fermement atoute forme d assistance au suicide et a tout acte d’ euthanasie.

Par contre, tout traitement visant a soulager le malade doit étre conduit méme si celui-
ci diminue la durée de la vie, a partir du moment ou il Ny a pas d'intentionnalité de
provoguer le déces. Le judaisme d' oppose donc al’ acharnement thérapeutique.

La visite au malade, I'écoute, I'échange, I'amitié sont des valeurs reconnues depuis
longtemps dans la tradition juive et font partie du traitement.
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Le mourant est considéré comme un vivant et participe au retour sur lui-méme ou
pardon (« techouva »), mais c'est une flamme chancelante dont il faut respecter lavie jusqu'au
bout. Il est important de ne pas laisser le mourant seul, car I'ame souffre au moment de quitter
le corps.

Pour les soignants, la période des soins ne présente pas de particularité. Seule
I'alimentation doit étre surveillée pour respecter les prescriptions de la Loi. De méme, pour le
juif pratiquant, seuls les examens ou les traitements absolument indispensables a la survie
doivent étre entrepris le jour du Sabbat.

La période, qui entoure la mort, nécessite une certaine réserve de la part des soignants
et latoilette mortuaire n'est pas (habituellement) |'affaire des soignants.

Au moment de la mort, on récite la priere « Ecoute Israél, le Seigneur est notre Dieu,
le Seigneur est un ». Lesyeux et la bouche du défunt sont alors fermés.

Dans la tradition juive orthodoxe, les croyants croient en une vie apres la mort, bien
que leslivresjuifs n'explicitent pas clairement ce qu'est cette nouvelle vie.

Il existe une toilette mortuaire importante a effectuer, a I'eau vive, pour purifier le
corps, par la sainte confrérie « chevra kadicha» (groupe d'hommes pour les hommes, groupe
de femmes pour les femmes), dans un endroit approprié. On recouvre le mort d'un vétement
de toile blanche, et les hommes du chéle de priere. Le mort ne reste jamais seul et est veillé
par lafamille.

Du fait du respect di au corps, I'autopsie est interdite sauf cas légaux. L'incinération
est interdite. Le corps est placé dans un cercueil avec un peu de terre (si possible d'lsraél) sous
latéte. L'oraison funébre et la priere, prononcées par le rabbin (ou a défaut un ancien) invitent
alasoumission a Dieu.

Le deuil est tres organisg, initié par une période de sept jours de vie intra-familiale tres
intense. Au bout de trente jours, une cérémonie du souvenir a lieu. Le deuil se poursuit
ensuite, de fagon plus réduite, jusqu'a la date anniversaire, avec la priere réguliére du
« kadich ». La pierre tombale n'est mise en place qu'au bout d'un an.
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VIII.Intéréts des soins palliatifs

1. Intéréts pour le patient

Le malade en soins palliatifs vit une crise existentielle difficile, avec des deuils afaire
pour accéder a une perspective différente de ce qu'il imaginait et attendait de la vie. L'espoir
restera toujours présent, mais les ambitions pourront diminuer jusqu'a parvenir parfois a
I'acceptation d'une fin inéluctable. Les auteurs saccordent pour dire quil faut maintenir
I'espoir dans les limites du raisonnable, c'est a dire ne pas entretenir de faux espoirs ni
décourager le malade. Le code de déontologie médicale [6] (article 35) stipule que «le
médecin doit a la personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille, une information
loyale, claire et appropriée sur son état (...) un pronostic fatal ne doit étre révélé qu'avec
circonspection (...) ».

Les sentiments et attitudes vécus par les patients peuvent fluctuer selon les moments.
Le patient peut vivre le refus, la dénégation, la résignation, la révolte, la colére, I'agressivité,
le repli sur soi, la tristesse, la régression, mais aussi la combativité et I|'acceptation.
L’ensemble de ces états et du processus emprunté par le patient a été étudié par Elisabeth
Kubler-Ross, définissant ainsi ses fameux cing stades (le déni, la colére, le marchandage, la
dépression et I’ acceptation) [43].

Le climat de confiance établi par le médecin, les soignants et les autres partenaires de
la santé permet écoute et soutien. Le psychologue, dans le cadre dune équipe
pluridisciplinaire, aidera le patient & exprimer son vécu et a élaborer autour de ses difficultés,
arepérer ses mouvements défensifs et aréaménager ses liensrelationnels.

La souffrance sociale correspond a la peine éprouvée par le malade vis a vis de ses
proches et de ceux-ci vis a vis de lui. Elle correspond aussi aux difficultés sociales qu'il va
vivre (activité professionnelle, questions financieres, maintien au domicile etc.). Les
soignants, le psychologue, |'assistante sociale, les bénévoles vont intervenir selon les besoins.

La souffrance spirituelle réside dans le questionnement douloureux que se pose le
patient sur le sens de savie et de lavie en général. Il sagit de I'ouverture de la personne a un
au-dela de lui-méme, a une réalité qui dépasse I'individu. La religion, la philosophie et |'art
sont des moyens de vivre cette dimension spirituelle de I'étre. L'originalité des soins palliatifs
est de faire du soutien spirituel I'un des roles des soignants et des médecins et plus
généralement de tout membre d’ une équipe pluridisciplinaire. 1l est donc important de savoir
repérer cette souffrance, se situer en attitude d'écoute et si le malade y consent, faire appel ala
collaboration des bénévoles ou d'un représentant du culte.

2. Intéréts pour les proches

La place de lafamille et de I’ entourage, ainsi que leurs roles, ne sont pas a négliger a
I” approche de la mort. Les familles sont éprouvées par la souffrance de leur proche, par les
réaménagements imposés par la maladie et par |a prise de conscience de la séparation a venir.
Elles sont, elles aussi, confrontées a la perte et a |'épuisement, aussi bien psychologique que
physique, particulierement lorsgue le patient reste a domicile. Les possibles décalages entre ce
que sait le patient et ce que sait la famille, ce que vit le patient ou ce que vit la famille, créent
autant des difficultés supplémentaires. Leurs choix, dans I'intérét du patient doivent étre
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respectés, et il convient de rechercher une alliance entre la personne malade, sa famille, ses
proches et les soignants. Le dialogue et la concertation sont a la base de tout
accompagnement. Une explication claire de la situation clinique et du pronostic fatal permet
d obtenir, dans la grande majorité des cas, un consensus quant aux soins a apporter au patient.

Le soutien des familles, apporté par les équipes médicales et soignantes, |'assistante
sociale et le psychologue, trouve toute sa place. 1l sagit d'amener aussi bien des solutions
concretes, qu'un espace d'écoute. Cette écoute pourra étre poursuivie apres le déces du patient,
accompagnant ainsi le nécessaire travail de deuil, sans pour autant solliciter I’équipe
soignante dans une fonction qu’ elle ne serait pas en mesure d’ assumer.

La cohérence de la prise en charge est essentielle pour tous: le patient, |’ équipe
meédicale, les intervenants extérieurs et lafamille. La communication avec la famille doit étre
initiée dés la prise en charge initiale du patient et poursuivie tout au long du processus de
soins.

La famille a besoin d’une information précise et adaptée a sa culture, afin de se
préparer progressivement a la perte de son proche. La préparation au deuil nécessite la clarté
des explications, en évitant de laisser entrevoir des espoirs impossibles.

Les recommandations de I’ ANAES [17] préconisent d'identifier, dans I’ entourage du
malade, les facteurs prédisposant a une réaction dite « compliquée» de chagrin (relation
ambivalente ou de dépendance, multiples deuils antérieurs, antécédent de maladie mentale, en
particulier de dépression), pour tenter de prévenir une situation de deuil pathologique.

Dans cette optique, les soins palliatifs offrent une véritable opportunité d’ accompagner
les proches et de leur offrir les meilleures conditions pour affronter le deuil a venir.

3. Intéréts pour les soignants

Les spécificités de la relation «soignant-soigné», basées sur le partage de
compétences en vue de I'intérét du patient dans le cadre d' un contrat tacite de soins, sont
encore plus exacerbées dans e cadre des soins palliatifs.

Le soignant, quel qu’il soit, peut ressentir comme un échec |’ absence de possibilité
curative pour son patient. L’ acceptabilité des soins palliatifs nécessite |’ abandon d’ une image
surpuissante et guérisseuse de la médecine moderne dans |’ esprit de celui qui soigne. Cet
abandon se fera toujours au profit d' un recentrage de larelation sur I’ intérét du patient.

Par ailleurs, les qualités de relation et d accompagnement requises par les soins
palliatifs obligent le professionnel a se laisser toucher par la situation de son patient. En dépit
de la nécessaire distance émotionnelle, I’ ensemble des questions existentielles auxquelles doit
faire face le patient, simposent inévitablement au soignant, dans une moindre mesure
toutefois. Il voit et analyse I’ évolution psychique du patient, selon son vécu, son histoire, ses
croyances et le fruit de cette relation trouvera souvent écho dans I’ histoire personnelle du
soignant. C'est d' ailleurs cette démarche personnelle du soignant qui lui donnera les éléments
nécessaires al’ accompagnement et au soutien de son patient.

Plus généralement, c’'est I’occasion pour le soignant de prendre conscience avec le
patient de la finitude de la vie et de I'importance d’'un projet de vie pour chacun, loin de
I”image véhiculée par la Société.

Chaqgue soignant doit étre conscient des enjeux de ce type de relation et du risque de

surinvestissement devant la souffrance du patient de la part du soignant, avec le risque
d’ épuisement professionnel ou « syndrome de brun-out ».
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Accompagner un malade en fin de vie requiert un engagement humain total et chaque
soignant doit veiller a étre capable de cet engagement, afin de ne pas transmettre ses angoi sses
ou ses incertitudes au malade.

Les soins paliatifs imposent également un travail en équipe, avec toutes les
contraintes de coordination et de disponibilité que celaimplique, en particulier lors de la prise
en charge a domicile. Le caractere pluridisciplinaire permet a chaque professionnel d’ avoir
toute sa place et d’ étre reconnu au sein de cette équipe.

Le travail d équipe est d autant plus primordia qu'il Sagit ici d accompagner le
patient. En dépit de la présence réguliére de psychologues dans les équipes pluridisciplinaires,
chague membre de I’ équipe doit étre attentif a I’ état émotionnel du patient et lui apporter le
soutien nécessaire, que ce soit individuellement ou en équipe.

Enfin, les soins palliatifs n’ étant I’ apanage d’ aucun spécialiste, I’investissement d'un
soignant dans ce type de soins est souvent pour lui I’occasion d’ approfondir sa formation. Si
I"intégration de ce théme dans les programmes de formation des professionnels est désormais
courante, bien que récente, les soins palliatifs requierent également une expérience pratique
qui ne peut S acquérir qu’ aupres des malades.

4. Intéréts pour la Société

Au premier abord, les soins palliatifs peuvent apparaitre comme un investissement
discutable en termes d’ économie de santé, puisqu’il s agit d’accompagner un malade vers une
mort de toute fagcon inéluctable.

Cependant, ils présentent plusieurs avantages pour la Société contemporaine.

D’un point de vue légal tout d’abord, via le législateur, qui garantit a chaque membre
de la Société que son intérét sera toujours recherché et gque chacun a droit aux soins les plus
adaptés a son état. On ne peut évidemment pas envisager la gestion du systéme de santé
uniquement du point de vue de la dépense économique. La gestion financiere recherchera, au
contraire, un équilibre entre I'intérét de I’usager du systeme de soins et le colt pour la
Société.

Au dela de I’interdiction de I’ acharnement thérapeutique, dont les effets néfastes sont
souvent mis en avant dans les débats autour de lafin de vie, les soins palliatifs garantissent a
chacun une prise en charge adaptée et globale. |Is apportent ainsi une réponse cohérente, mais
toujours discutable, au débat autour de la fin de vie, en particulier concernant la prise en
charge de la souffrance physique et psychique, qui est justement |I’élément mis en exergue
dans ce débat.

Cet aspect est mis en valeur dans notre Société de contradiction, caractérisee par des
limites médicales repoussees de plus en plus loin gréce aux progres thérapeutiques d’ une part,
et une confrontation de plus en plus courante aux situations palliatives avec I’incidence
croissante des pathologies chroniques et le vieillissement de la population, d’ autre part.

D’un point de vue économique, le développement des prises en charge a domicile dans
le cadre de I’ hospitalisation a domicile (HAD) permet également de réduire le colt des soins
par rapport ala prise en charge hospitaliere classique.

Ainsi, on estime que pour des soins comparables, le colt d’ une journée pour les
financeurs publics est, en moyenne, de 263 euros en service de soins de suite et de
réadaptation contre 169 euros en HAD. La poursuite du dével oppement des structures d HAD
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pourrait représenter, a terme, une économie de prés de 350 millions d euros par an pour les
financeurs publics. [44]

Leur intérét ne se limite donc pas exclusivement a un aspect qualitatif ou éthique et les
soins palliatifs trouvent leur place dans une politique de maitrise des dépenses de santé par
une réorientation des investissements vers des soins adaptés au patient, épargnant ainsi le colt
économique de prises en charges invasives et non adaptées.

54



|X. Lameédecined’urgence et ses contraintes

1. Lamédecine d urgence en pratique

Selon la DREES', en 2007 [45, 46], les 646 structures métropolitaines des urgences
ont pris en charge 16,4 millions de passages, apres 15,4 millions en 2006, soit une
augmentation d’un peu plus de 6%. Cette hausse est constante depuis plusieurs années. Elle
est de 4,4 % par an en moyenne depuis 1996. Le nombre annuel de passages s établissait a
10,1 millions en 1996.

Les SAMU? ont quant & eux enregistré prés de 23 millions d’ appels, dont 10 millions
ont donné lieu al’ ouverture d’ un dossier medical.

Les unités mobiles hospitaiéres (UMH) des SMUR® ont réalisé environ 700 000
sorties en 2007. L’ essentiel de ces sorties sont terrestres (95%), les sorties aériennes et
maritimes étant marginales. Ces chiffres sont depuis en constante augmentation.

Les différents services d urgence ont pour missions de prendre en charge, 24 heures
sur 24, 7 jours sur 7, des pathologies somatiques ou psychiatriques, aigués et suraigués, mais
aussi chroniques, évolutives ou non. Des problemes sociaux, voire culturels, se surajoutent
fréquemment. Les services d urgence sont ainsi le lieu de recours pour toutes les urgences
meédi co-psycho-sociales.

L’ activité dans les services d’urgence se caractérise par des flux permanents et non
contrblables de patients, une faible disponibilité des lits d'aval, une accessibilité plus ou
moins aisee aux plateaux techniques et une forte charge émotionnelle.

La médecine d'urgence est une discipline transversale, prenant le malade dans sa
globalité somatique, psychique et sociale. Il ne sagit pas d une médecine d organes, de
systemes, d’ appareils ou de classes d' &ges, mais de la coordination de différents intervenants
et spécialités autour du malade, qui devient le centre de nombreux réseaux.

Les pathologies somatiques traitées dans ces services peuvent avoir une évolution
brutale ou progressive, étre rapidement soulagées ou régressives ou irréversibles, malgré un
niveau de soins d’ emblée maximal, et sont consommatrices de moyens matériels, humains et
de temps.

Le médecin des urgences travaille sous le regard des autres (professionnels de santé,
patients et leur entourage), ce qui entraine des problemes de confidentialité et de respect du
secret professionnel. 1l s'agit d’une action en équipe, alafois diagnostique et thérapeutique,
consistant le plus souvent en la gestion de plusieurs patients de front, avec des compétences
de plus en plus variées et de haut niveau technique et décisionnel. Cette action, le plus
souvent limitée dans son étendue, est ponctuelle et se déroule dans un espace de temps et
geéographique réduit pour les soins et les décisions.

Une des contraintes principales de la médecine d’ urgence est la gestion du temps, qui
doit se distinguer de tout phénomene de précipitation. Aingi, il est fondamental de se donner
du temps, pour établir un diagnostic et mettre en place un traitement, informer voire
accompagner le patient et son entourage éventuellement présent.

1 Direction de larecherche, des études, de I’ évaluation et des statistiques
Z Service d’ aide médicale d’ urgence
3 Service mobile d’ urgence et de réanimation
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De plus, il y a peu de respect du libre choix du médecin et du malade. La plupart du
temps, le malade ne choisit pas le service d urgence ou il est transporté. Les médecins de
I"urgence ont pour obligation de prendre en charge tout patient se présentant dans leurs
services, quels que soient les motifs de consultation.

En ce qui concerne la médecine d urgence pré-hospitaliére, la prise en charge
diagnostique et thérapeutique est soumise a des conditions particulieres. Ces contraintes sont
liées au climat d' urgence voire d extréme urgence, aux conditions locales et ala durée limitée
de disponibilité de I’ unité mobile hospitaliere. Le climat d’ urgence et d angoisse régnant au
cours d'une intervention pré-hospitaliére, ressenti par le patient et surtout son entourage, peut
influencer et héter I’ action de I’ équipe soignante, I’ efficacité de ce type de médecine n’ étant
pas synonyme de transport rapide vers un établissement de soins. La spécificité principale de
cet exercice médical pré-hospitalier est la «solitude» du médecin face a son patient.
L’isolement du médecin exercant dans ces conditions implique qu’'il ne dispose que de la
« finesse » de son examen clinique, mais dans des conditions difficiles et en un temps limité.
C'est dans la gestion de ces deux contraintes auprés de malades en détresse que réside la
difficulté de cet exercice.

2. Lapriseen charge del’ entourage du patient en situation d’ urgence

L’ entourage ou « les proches » du patient regroupe lafamille ou les amis. Si le patient
est conscient et compétent, le dialogue permet le recueil d’informations supplémentaires dans
le respect du secret professionnel. Si le patient est inconscient, cette prise de contact a pour
but de réunir des témoignages sur le patient (position sur la fin de sa vie, sur sa volonté ou
non d étre réanimé, formulation de directives anticipées etc.) et d’informer sur le pronostic,
dans |’ état d’ esprit de I’ article 35 du Code de Déontologie Médicale. Aingi, il est important de
solliciter de la part des familles une personne référente, qui assurera la coordination avec
I” équi pe soignante et pourra facilement étre contactée.

L’ entourage ne participe pas a la prise de décision médicale, car il ne peut se
substituer au patient (principe d autonomie), et parce qu’ on ne peut lui imposer une charge
morale trop lourde (principe de non malfaisance). Il est cependant nécessaire de lui fournir
une information homogene sur le diagnostic, le pronostic, les traitements et la conduite a tenir
envisages et de rechercher leur consentement.

Il est important d’informer |’ entourage de I’évolution et des échecs thérapeutiques
éventuels, afin de I’aider dans sa démarche de deuil et de compréhension des décisions
ultérieures. Ainsi, apres accord entre les soignants (cas du sujet inconscient et non
compétent), la décision de soins retenue sera communiquée aux proches.

Toute opposition des proches doit aboutir a la suspension de la décision retenue, pour
leur laisser le temps de se faire une idée juste de la situation et pour les accompagner vers
|” acceptation de cette décision.

Face a une mauvaise nouvelle, la réaction des proches d’'un malade peut étre de
différents types, pouvant d’ailleurs se succéder dans le temps: déni de la situation, révolte,
marchandage, dépression, acceptation. [43]

L’ organisation des soins et des locaux des services d urgence ne sont pas adaptés a
I” accompagnement des personnes en fin de vie et de leur entourage. Des patients y décedent
cependant relativement fréquemment, en fin de vie et en situation de crise (douleur physique
ou morale ingérable a domicile, épuisement de |’ entourage) ou de pathologies aigues au-dela
de toute ressource thérapeutique. Il convient alors d accompagner ces malades et leur
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entourage en privilégiant notamment |’ hospitalité du service et la qualité du temps limité
gu’ on peut encore leur consacrer. En effet, la qualité des soins et de I’ accueil contribue a un
accompagnement adapté.

Ainsi, dans les services d'urgence, des ameénagements devraient permettre un
accompagnement digne de la personne malade et favoriser les conditions d accueil et de
soutien des proches, facilitant probablement leur travail de deuil.

Enfin, I’accompagnement de la famille ne sinterrompt pas au déces, et il est
recommandable que des membres de |’ équipe soignante se mettent a la disposition ultérieure
des proches du patient décéde aux urgences, dans le cas ou ces derniers en exprimeraient le
besoin (nécessité d' informations, d’ explications supplémentaires etc.).
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X. Soins palliatifs en médecine d’urgence: intér ét dela présente
étude

Dans I’ esprit de beaucoup, soins palliatifs et médecine d urgence sont deux domaines
de lamédecine bien distincts et qui n’ont, a priori, que peu en commun.

En effet, les soins palliatifs abandonnent I’ objectif thérapeutique des soins en
recentrant I’ objectif premier sur le confort et le bien étre du patient en fin de vie. Un ensemble
structuré, pluridisciplinaire, prend alors le patient en charge en essayant d’ anticiper au mieux
les problémes potentiellement rencontrés, que ce soit sur le plan médical ou psychologique,
par le patient ou ses proches. Cette prise en charge, continue dans le temps, S organise,
comme nous |’avons étudié, au travers de plusieurs structures spécifiques que ce soit a
I”hdpital ou en ambulatoire, avec une coordination tout au long du parcours de soins entre les
différentsintervenants de |’ équipe pluridisciplinaire.

La médecine d urgence, au contraire, garante d’ un acces continu au systéme de soins
pour beaucoup de patients, est caractérisee par une prise en charge « priorisée » vers les
détresses vitales dans un but attendu a visée thérapeutique. La pratique se déroule dans des
conditions d accueil souvent pénibles pour le malade, |a priorisation médicale et la nécessité
d une maitrise du délai de prise en charge conduisant souvent a limiter la personnalisation de
I"accueil du consultant. De méme, le patient qui consulte aux urgences se voit pris en charge,
pour une période de temps limitée, par une équipe qu’il ne connait pas et qu’il n’a pas choisie.
Laprise en chargeinitiale est donc standardisée avant une personnalisation au fur et a mesure
de I’ établissement de la relation « soignant-soigne » dans les limites des contraintes de ce type
particulier d’ exercice de lamédecine.

Le médecin urgentiste se voit confier un patient inconnu, qui vient avec son vécu et
son histoire. La situation d’ urgence ne permettant frequemment pas de contact avec |’ équipe
prenant en charge habituellement le patient, le médecin urgentiste doit, dans ces cas, décider
de sa prise en charge, avec une information limitée provenant du patient lui méme, de son
entourage ou parfois de |” histoire des consultations antérieures aux urgences.

La rencontre du médecin urgentiste et du patient en situation de soins palliatifs
apparait donc comme une contradiction : un patient, nécessitant des soins adaptés a son état et
privilégiant avant toute chose la qualité de vie sur la quantité de vie, se retrouve au sein d’ un
service habitué aux démarches curatives et souvent invasives, réalisees par une équipe qui ne
le connait pas. Cela souleve plusieurs incertitudes. On peut s interroger en effet sur les raisons
qui ont amené le patient a consulter le service des urgences alors méme qu'’il existe toute une
organisation specifique en ambulatoire pour le prendre en charge. Cela traduit-il une
défaillance de cette organisation ? Le médecin urgentiste est-il le mieux placé pour prendre
soin de ce patient ? A-t-il les qualifications et les ressources théoriques nécessaires ? Possede-
t-il les moyens humains et techniques pour répondre a cette demande singuliere de soins ?

Dans un contexte de développement national de |’ offre de soins palliatifs, soutenue par
I"action politique, la place de la médecine d’'urgence est ambigué. Doit-elle se limiter au
domaine du curatif ou at-elle un rdle a jouer dans le cadre de I’ offre de soins palliatifs et,
particulierement ici, danslaprise en charge dela«findevie» ?

Le but de ce travail est donc d’ évaluer la place et la pratique des soins palliatifs dans
les services d’ urgence adultes frangais métropolitains, grace a un guestionnaire téléphonique
réalisé aupres de médecins urgentistes, et de rendre compte de la prise en charge de ces
patients dans le contexte des contraintes et des difficultés liées ala médecine d’ urgence.
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C.Etude
personnelle




|. Matériel et méhode

L’ étude statistique a la base de ce travail a été réalisée a partir des réponses a un
questionnaire d’ opinion et de pratique concernant les médecins des services d’ urgence et leur
pratique. Elle concerne la prise en charge initiale aux urgences des patients adultes relevant de
soins palliatifs. 87 médecins sur 100 interrogés, exercant dans 87 services d'urgences
différents, ont accepté d'y participer.

1. Population de médecins urgentistesinterrogés

a Criteresd’inclusion

Chacun des médecins urgentistes exercant a temps plein au sein d'un service de
meédecine d’' urgence adulte intra-hospitaliére en France métropolitaine était susceptible d’ étre
inclus dans notre étude. Ainsi seul le milieu hospitalier et non pas le milieu pré-hospitalier qui
a été ciblé dans|’ éude. En effet, I activité extra-hospitaliere en urgence ne concernant que les
urgences vitales, la pratique des soins palliatifs S'y limite souvent a la prise en charge de
symptomes aigus, en dehors des prises en charges coordonnées a domicile auquel e médecin
urgentiste ne prend pas part.

Parmi les 646 services durgences de France meétropolitaine [45], 100 services
d’ urgences pour adultes ont été sélectionnés par randomisation informatique.

En France, les activités et organisations des services d’'urgence sont variées. La
plupart possedent une unité d’ hospitalisation de courte durée, d’ autres cumulent leur activité
avec une activité pré-hospitaliére, enfin certains assurent également le fonctionnement du
centre de réception et de régulation des appels (SAMU-Centre 15).

Il faut donc signaler une certaine hétérogénéité des services d'urgence francais,
chacun étant géré en priorité selon des pratiques |ocal es autonomes.

Cette population a été étudiée par |’ intermédiaire d’ un seul médecin interrogé de facon
aléatoire un jour donné. Celui-ci répondait, au fil de I’eau, aux questions posees sur sa
pratique, censee étre représentative de son service.

b. Critéres de non-inclusion

Le refus de répondre au questionnaire, faute de temps, n'a pas éé retenu comme
critere de non inclusion, le service concerné étant contacté a nouveau a un autre moment.

Les services d'urgences pédiatriques faisaient partie des critéres de non inclusion,
puisque notre étude concerne uniquement la prise en charge des soins palliatifs chez les
adultes aux urgences.

Les services d' urgences des cliniques privées n’ assurant pas un accueil des urgences
24h sur 24 et 7 jours sur 7, ainsi que les établissements spécialisés dans des pathologies tres
spécifiques (type SOS main), ne figuraient pas parmi les critéres d’inclusion.

Les médecins a temps partiel ou les vacataires issus d’une autre spécialité n’ont pas
été inclus dans notre étude.

De méme, et comme nous I’ avons précisé précedemment, |’ activité extra-hospitaliere
n’'a pas été prise en compte dans ce travail.
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Ainsi, toutes ces structures ont été exclues des le recensement initial des services
d urgences, avant |’ étape de randomisation.

2. Objectifs

Ce travail repose sur I’analyse de la prise en charge du patient en situation de « fin de
vie» qui consulte au service des urgences. Elle a éé menée aupres de différents services
d urgence hospitaliers francais, déterminés par randomisation. Cette étude a pour objectif de
nous renseigner sur les connaissances théoriques et pratiques des différentes équipes
d  urgentistes en présence d' un patient relevant de soins palliatifs

3. Méthode d'intervention

a Conditions de réalisation de |’ éude

i. Méthodologie du recueil des données

Les données de I'éude sont recueillies par I'intermédiaire d’un questionnaire
téléphonique. Ainsi, un service d’ urgence sélectionne a été contacté par téléphone aux heures
classiques de plus faible affluence (entre 9h et 11h30 du matin et entre 14h et 15h |’ apres-
midi). Un médecin urgentiste, qui se trouvait sur place et correspondait aux criteres
d’inclusion, répondait a un interrogatoire. Aucune aide ne lui était permise et le temps de
réflexion pour répondre a chacune des questions était assez bref, sans étre toutefois un critere
de sélection.

Les médecins contactés n’ont donc pas pu, sauf situation particuliére, personnelle,
indépendante de I’ étude, relire ou s'imprégner des diverses recommandations parues sur ce
sujet juste avant de répondre au questionnaire. Entre autres, la méthode de recuell par
questionnaire téléphonique en direct permet d exclure le recours a une tierce personne ou a
d autres sources faisant fonction d'aide pour les réponses. Chague meédecin urgentiste
guestionné a donc dd faire un choix clair, unique et rapide.

Le recueil des données par questionnaire téléphonique a été réalise par une seule
personne, de fagon stéréotypée et la plus neutre possible, en évitant au maximum d’ influencer
les médecins interrogés, surtout en situation d' hésitation.

L’ensemble des données a été recueilli directement par I'intermédiaire d'un
questionnaire pré-imprimeé et rempli au moment de I’interrogatoire téléphonique. Dans un
deuxieme temps, ces données ont été saisies sur support informatique EpiData® 3.1, puis
exploitées sur lelogiciel SAS® v9.2.

Le recueil des données par ce questionnaire téléphonique a été réalisé de Novembre
2010 a Mars 2011, en respectant |I’anonymat des meédecins interrogés, une fois leur
qualification professionnelle confirmée verba ement.

ii. Casparticulier du refus de répondre aux questions

Treize médecins urgentistes ont refusé de collaborer al’ éude et ont motivé leur choix
selon les propositions prévues sur le questionnaire pour ce cas de figure. Aucun contact
ultérieur du service d' urgence concerné n’ était alors envisage.
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Le manque de temps n'était pas un motif recevable de refus de répondre au
questionnaire. Les services étaient alors contactés ultérieurement systématiquement.

b. Présentation du questionnaire

Notre questionnaire, anonyme, regroupe quinze questions distinctes. La plupart sont
des questions fermées, sans possibilité de moduler les réponses et relevant d’ un mode binaire
avec réponse positive et négative.

Ces réponses breves permettent un déroulement rapide de I’ enquéte.

La disposition des questions permet au lecteur de suivre le processus décisionnel et
thérapeutique auquel sont confrontés les médecins urgentistes dans leur pratique. En effet,
apres la premiéere partie du questionnaire, composée de questions plus générales sur le
meédecin urgentiste et son service, la deuxieme partie concerne essentiellement les
connaissances théoriques et pratiques des médecins urgentistes dans la prise en charge des
soins palliatifs de I’ adulte aux urgences.

Les questions sont basees sur les pratiques proposées dans les diverses
recommandations officielles concernant ce sujet, notamment par laHAS' et la SFAP? [2, 17],
et envisageables dans le cadre de |la prise en charge au sein du service des urgences.

Les questions ayant trait a la pratique médicale s organisent de facon similaire a la
prise en charge d’'un patient : motif de consultation, principaux symptomes presentés, soins
réalisés et orientation al’issue de la consultation.

Un exemplaire du questionnaire est joint en annexe.

4. Méthode d' évaluation

a. Critéres de jugement

Cette étude nous a permis d’ éudier un échantillon national des médecins urgentistes
intra-hospitaliers. En effet, les premiers items renseignent essentiellement sur le statut, le
sexe, les années d’ expérience de chaque médecin urgentiste, sur lataille et le fonctionnement
de chague service d urgence concerné (type de service, nombre de médecins, nombre de
passages annuels estimé de chague service, ainsi que le ratio entre le nombre d’ urgences
medicales et |les nombres d’ urgences chirurgical es/traumatol ogi ques).

La seconde partie de ce questionnaire étudie le mode de pratique du médecin face au
patient en situation de soins palliatifs (connaissances et formation du médecin, implication
dans sa vision de la pratique, fréquence estimeée de confrontation a la situation, mode de prise
en charge standardisée ou non et ressources a disposition).

Latroisiéme partie concerne la pratique elle-méme avec la fagon de prendre en charge
le patient et les soins qui lui sont proposeés.

1 Haute autorité de santé
2 Société francaise d’ accompagnement et de soins palliatifs
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Enfin, la derniére question vise, par auto-évaluation, a estimer le sentiment subjectif
du médecin face a ce type de patient. Cette question nous a paru utile dans ce contexte
hautement éthique comme nous I’ avons souligné au début de ce travail.

L’ ensemble des questions s organise selon une suite logique allant de thémes généraux
vers une centralisation autour de la prise en charge concrete.

b. Méhode d’ analyse

i. Logicielsutilisés

Apres avoir recueilli les données par I’intermédiaire d’ un questionnaire pré-imprime et
élaboré sous le logiciel Word de Microsoft, elles ont été saisies grace a |’ élaboration d’ une
base de données avec lelogiciel EpiData® 3.1, puis exploitées sur lelogiciel SAS® v9.2.

Apres cette saisie informatisee, les résultats ont été transformés en graphiques et
tableaux pour avoir un apercu détaillé des différents sujets abordés.

L’ étude statistique a été réaliseée par une épidémiologiste du service d épidémiologie
et d’ évaluation clinique du CHU de Nancy.

ii. Randomisation

L’ échantillonnage de notre population, a partir de I’ensemble des services d urgences
hospitaliers répondant aux criteres d’inclusion, sest fait a l'aide d'un programme
informatique de tirage au sort. C'est ainsi que les cent services d’ urgence ont été sélectionnés
de fagon aléatoire.
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|I.Résultats de |’ étude descriptive de la prise en charge du patient
en situation de soins palliatifs aux urgences

1. Présentation synthétique des résultats

a _Refusde participer al’ étude

Part des les services

Motif derefus Fréguence (nombre de refus) randomisés (en %)
Jamais confronté ala 12 12
situation
Autre 1 1

Treize personnes sur les cent services randomisés ont refusé de participer a cette
étude.

Douze médecins interrogés ont déclaré ne pas étre confrontés a la situation, dont
certains en raison de la présence d’'une équipe dédiée dans I’ établissement qui prend
directement en charge | es patients concernés (telle que I’ équipe d’ oncologie par exemple).

Un médecin a expliqué travailler dans un hopital local de petite taille et que son
service renvoyait les patients en situation de soins palliatifs sur un centre proche en raison du
défaut de structure pouvant | accueillir.

b. Profil des médecins interrogés

L’ age, le sexe, le statut professionnel et |’expérience professionnelle en médecine
d’ urgence des médecins interrogeés se répartissent de lafagon suivante.

i. Age

Age du médecin

B de 30a35ans (17%)
W de 35a40ans (22%)
B de 40 a 45 ans (17%)
W plus de 45 ans (44%)

Une majorité de médecins se situe dans la tranche d’ &ge supérieure a 40 ans.
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ii. Sexe

Sexe

=M (70%)
uF (30%)

Il existe une forte prépondérance des hommes parmi |es médecins interrogés.

iii. Statut professionnel

Statut

B Assistant (7%)

B Attaché (1%)

i PH contractuel (5%)
M PH (74%)

W Autre (14%)

La plupart des médecins interrogés ont le statut de praticien hospitalier. La catégorie
« autre » correspond aux médecins libéraux des établissements privés.
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iv. Expérience professionnelle

Expérience

B<a2ans(3%)
Bde2a5ans(9%)
Hde6all0ans (31%)
B de 11a15ans (21%)
B plus de 15 ans (36%)

On note ici que la majorité des médecins interrogés a plus de dix années d’ expérience
en médecine d’ urgence.

c. Profil des services d urgence sélectionnés

i. Typed hopital

Type d'hopital

M CHU (5%)

M CHR (7%)

¥ CHG (75%)

¥ Clinique (11%)
W Autre (2%)

Notre enquéte a, en majorité, porté sur des services de centres hospitaliers généraux.
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ii. Activité du service

- - ’7 -

Activité dans le service

60
52
50
40
30 24
20 — 17
10 6
1
. e |
SU seul SU + SAMU SU + UHCD SU + UHCD + SU + UHCD +
SAMU SAMU + autres

Par définition, il s'agit de services des urgences dans tous les cas.

La plupart est équipé d' une unité d’ hospitalisation de courte durée et beaucoup d’ entre
eux ont une activité pré-hospitaliere. Le reste de I'activité des urgentistes est surtout
représenté par la participation au centre de réception et de régulation des appels (SAMU-
Centre 15).

iii. Nombre de médecins dans le service

Nombre de médecins dans le service

35

30

25

20
15 7
10
.
s

1a5(22%) 6a10 (29%) 11 a15 (29%) 16 220 (15%) plus de 20 (5%)

Lamajorité des services emploie 6 a 15 médecins.
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iv. Nombre d’admissions annuelles

Nombre d'admissions annuelles

Ne sait pas 3
Plus de 40 000

30 000-40 000 15

20 000-30 000 30

10 000-20 000 28

<a 10000 15

%

La randomisation a surtout sélectionné des services accueillant entre 10 000 et 30 000
consultations annuelles.

v. Ratio entre médecine et chirurgie

- 4 . . .
Ratio Médecine/Chirurgie
40
36
35 - 34
30 -
25 1
20 -
16
15 1
10 - 8
5
5 -4
- :
O A T T T T — T 1
>a0,5 0,4a0,5 0,3a0,4 0,2a0,3 Inferieur a 0,2  Ne sait pas

Ce point est peu exploitable, car un tiers des sondés n’ ont pas su y répondre.
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d. Connaissance de la définition des soins paliatifs par les médecins
urgentistes

La définition des soins palliatifs a été précisée dans les recommandations de laHAS [2].

Connaissance de la définition des soins
palliatifs

B Oui (24%)
B Non (76%)

Plus de trois médecins sur quatre ont déclaré ne pas connaitre la définition des soins
palliatifs.

Pour les médecins déclarant connaitre la définition, il leur a été demandé d’ en citer les
principes les plus importants sous forme de « mot-clé » (plusieurs réponses étaient possibles).

Mots clés de la définition cités

60 7
50 T
40 -
X 30
21 21 17
20 : 13
= 4
1 I N e
I T O
&’b '\\Q O 0‘6\ ‘_,’b b\oo 0\)& Q}Q
oY ~<§'\Q og'% ) & @ ‘é'\& 'a‘(\
xS & N e ¥ &
N & O & 2
O
< e Q/'-;Q L
&

Ce point révele que pour beaucoup de médecins, les soins palliatifs consistent avant
tout a soulager le patient.
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e. Connaissance des recommandations de la HAS concernant les soins
palliatifs

Les recommandations de laHAS ont été publiées en 2002. [2]

Connaissance des
recommandations HAS

0ui (29%)
 Non (71%)

Dans le méme esprit que la précédente question, on voit ici qu’une nette majorité de
médecins ne connaissent pas |les recommandations de la HAS.

f. Connaissance de la Société Francaise d’ Accompagnement et de soins
Palliatifs

Connaissance de la SFAP

¥ Oui (35%)
M Non (65%)

Une majorité des médecins interrogés déclarent ne pas connaitre la société savante
référente dans ce domaine.
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g. Formation spécifiqgue dans le domaine des soins palliatifs des médecins
urgentistes interrogés

Formation spécifique

B Aucune (93%)

M Diplome Spécifique (DIU,
capacité, ...) (3%)

W Enseignements au cours de la
formation initiale (9%)

B Séminaires ou colloques de FMC
(3%)

B Autres (2%)

Il existe un déficit majeur de formation dans le domaine des soins palliatifs, mis en
évidence par cette question.

h. Compatibilité entre médecine d' urgence et soins palliatifs

Les soins palliatifs sont-ils possibles en
médecine d'urgence ?

Oui (74%) Non (26%)

Pour lamagjorité des urgentistes, les soins paliatifs font partie de leurs missions.
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i. Habitude de la confrontation aux soins palliatifs des médecins urgentistes

Les soins palliatifs sont-ils courants dans
votre pratique ?

70

60

40 -

20 1

Oui (58%) Non (42%)

Pour une petite majorité de médecins, les soins palliatifs font partie de leur pratique
courante.

Si oui, nombre de cas paran?

45 42

40

35+

30

25

%

20 -

15:]

10 -

8
7 ©
T . T . 1

Inférieur a 10 10a50 50a 100 Supérieur a 100 Ne sait pas

Les médecins urgentistes semblent globalement peu confrontés aux patients en
situation de soins palliatifs par rapport aux autres situations cliniques qu’ils rencontrent.
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j. _Proportion des patients déja pris en charge en soins palliatifs au moment

de leur consultation aux urgences

Part des patients déja pris en charge en soins

palliatifs
1 |
Ne sait pas 63
1
Plus de 75%
Entre 50 et 75%
Entre 25 et 50%
Entre O et 25%
0 10 20 30 40 50 60 70

%
Lamajorité des médecins interrogés n’ a pu répondre a cette question.

k. Fréguence des prises en charge protocolisées

Existence d'un protocole de prise en charge ?

® Non

B Qui

Cette enquéte montre gu’il n'y pas, le plus souvent, de prise en charge standardisée

des patients en soins palliatifs.



Si existence d'une procédure

100
90
80
70
60
50
40
30 7
20
10

91

%

Appliquée Procédure régulierement  Derniére version inférieure a
systématiquement ? mise a jour ? lan?

En cas d'existence d' une procédure dans la prise en charge des patients en soins
palliatifs, celle ci n’est pas systématiquement respectée.

A noter qu’au cours du recueil de données, pour certains, |’ existence d’un protocole
revenait a appeler |’ équipe mobile pour lui laisser piloter la prise en charge.

[. Structures de soins palliatifs a disposition du médecin urgentiste

Structures a disposition

Equipe mobile de soins palliatifs

Service de soins palliatifs

Lits identifiés de soins palliatifs

Personnel disposant d'une formation spécifique
Réseau de soins palliatifs

Aucune de ces solutions

Plusieurs réponses étaient possibles a cette question. La plupart des services (91%)
bénéficient d’ une structure spécifique de soins palliatifs ou de personnels sensibilisés.
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m. Motifs de recours aux urgences

Motif de recours

%
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Epuisement des accompagnants a domicile
Dén de l'entourage de la situation palliative
Absence des intervenants habituels

Fin de vie proche

Episode aigu inattendu

Demande d'un avis spécialisé

Prise en charge a domicile impossible

Autre circonstance

Plusieurs réponses étaient possibles a cette question. Les motifs de consultation des
patients en situation de soins palliatifs aux urgences semblent variés. Ces raisons sont autant
« socio-environnementales » et liées ala prise en charge a domicile, que des motifs purement
médicaux.
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n. _Soins principalement réalisés

Soins pratiqués

0 20 40 60 80 100 120

Antalgie - analgésie
Hydratation

Prévention des complications du décubitus

Aspiration - Désencombrement naso-pharyngé - .
oxygénothérapie

Kinésithérapie - orthophonie
Prévention ou traitement des épisodes infectieux

Lutte contre la dénutrition

Renforcement des aides sociales

Soutien psychologique

Si oui : intervention psychologue - psychiatre ?
Réponse aux besoins spirituels

Autre type de soins

Plusieurs réponses étaient possibles a cette question. On note ici une prépondérance
des soins de confort, avec en particulier une antalgie quasi systématique. Si le soutien
psychologique semble mis en avant, il est peu pris en charge par des soignants référents dans
ce domaine.
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0. Orientation al’issue de la consultation aux urgences

Orientation

“ UHCD (76%)

& Service ou lits de soins
palliatifs (64%)

Service de médecine court
séjour (89%)

& Retour a domicile/institution
(75%)

“ Hospitalisation a domicile
(31%)

Service de soins de suite et
réadaptation (16%)

La destination privilégiée de ces patients semble étre I'UHCD et les services de
médecine. A noter que beaucoup envisagent un retour a domicile a l’issue de la consultation.
L'HAD, bien gu’'en plein développement actuel dans la prise en charge de ces patients, ne
semble pas encore intégrée dans I’ offre a disposition des urgentistes.

p. _Ressenti du médecin dans la prise en charge des patients en situation de
soins palliatifs

Ressenti du médecin

Toujours mal a l'aise h 2

Fréquemment mal a l'aise - 8

Souvent mal a l'aise - 10

Parfois mal & laise * 52
Pas de probleme, ¢a fait partie de mes missions # 28

T T

0 10 20 30 40 50 60
%

Lamajorité des médecins interrogés ressentent peu ou pas de géne a prendre en charge
les patients en situation de soins palliatifs.
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D. Discussion



|. Critique dela méthode

1. Biaisde sdection

Vouloir établir un profil précis et fiable du médecin urgentiste travaillant dans les
services d’' urgence métropolitains, a partir de 87 données recueillies, n’ était certainement pas
notre but. En effet, notre échantillon s avere étre trop petit par rapport ala population de plus
de 5000 médecins qui correspondent a ce critere. Nous n’avons donc recueilli ces données
qu’ atitre indicatif.

Cependant, les données relatives aux profils des 87 services d urgences analysés sont
probablement, de part cet effectif rapporté au nombre total de services d’ urgence, mieux
représentatives de I’ ensemble des services d’ urgence métropolitains.

Laméthode de recueil des résultats présente un biais de sélection.

En effet, il existe une grande hétérogénéité dans les services d urgence francgais, dans
le nombre de passages annuels, dans le nombre de médecins y exercant, dans la qualité de
formation continue ou de recherche de ces médecins, dans la qualité des plateaux techniques
et de I’ offre de soins, et dans les structures de suivis médicaux a court ou a long terme. La
randomisation n'a pas tenu compte de ces données. Ce biais est atténué par la taille de la
population, qui permet de niveler les caractéristiques des médecins interrogés. Selon les lois
de la probahilité, plus la taille de I’ échantillon tend vers I’ effectif complet, plus les résultats
recueillis sont conformes a ceux obtenus, si I’ensemble de la population est consulté (recuell
des données chez tous les médecins urgentistes de France). Par ailleurs, I’ échantillonnage est
pertinent si la technique de randomisation est fiable. C'est le cas ici, puisque celle-ci a été
réalisée a partir d’un programme informatique spécifique a partir de I’ensemble des services
d’ urgence de France métropolitaine.

Un autre biais de sélection réside dans le fait qu’ un urgentiste, interpellé au hasard, a
répondu a notre questionnaire en étant cense représenter |es connaissances et les pratiques du
service dans lequel il exercait. Or, I'activité médicale d'un médecin n’est pas forcément
conforme a celle de la majorité de ses confreres dans un service. Si le travail en équipe est
cense standardiser les modes de prise en charge, des différences concernant le savoir et la
pratique individuelle existent, d'autant plus qu'interviennent également des facteurs
individuels comme le statut, I’ expérience professionnelle et I’ &ge.

Enfin, lors de I'appel, le premier répondant était le plus souvent un membre
administratif ou paramédical du service. Méme si la notion de choix d’un médecin au hasard
lui a été expliqué, ce membre a effectué lui méme le choix du médecin a proposer a |’ étude,
produisant ainsi un autre biais de sélection, influencé par sa perception de la situation au
moment de I’appel et probablement de son niveau de relation et de complicité avec le
meédecin ensuite interrogé.

A priori, le fait de répondre au téléphone ne constitue pas un biais significatif quant a
notre travail. De méme pour la date d'appel. Les médecins urgentistes travaillent
généralement en gardes ou demi gardes variables suivant les semaines, selon un planning
modifié chague mois.
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2. Biaisd'information et d’intervention

Le recueil téléphonique des données, a partir d’ un questionnaire écrit, constitue un biais
d intervention. En effet, les questions sont formulées par un intervenant externe, qui est un
intermédiaire. Les médecins interrogés sont influences, a la fois par la formulation, le ton de
lavoix, le rythme et I’ enchainement des questions.

C'est la méme personne qui a rédigé le questionnaire, recueilli les données et, en
partie, analyse les résultats. Sans orienter consciemment les réponses, il existait dés lors un
fort risque d’influencer les réponses lors des interrogatoires et de fausser les résultats. 1l faut
souligner le réle capital de I’ enquéteur lors du recueil des données. Neutralité de la voix, non
modification des termes employés, questionnaire standardiseé étaient indispensabl es.

Cependant, I'utilisation du méme enquéteur a permis de minimiser ce biais
d intervention, car il en avait conscience et employait un ton neutre. Aucune indication n’ était
proposee en cas d’ hésitation du médecin interrogeé.

Afin de réduire les biais d'information au minimum, nous NOUs sommes strictement
tenu au protocole de recueil des données. Si nous avons veillé a éliminer tous les biais autour
du questionnaire et de la personne qui menait I’'interrogatoire, nous ne pouvions éiminer
d autres facteurs pouvant influencer notre intervention.

Ainsi, la qualité de la ligne téléphonique, le bruit de fond des urgences auquel était
expose I’ interlocuteur sont des causes qui peuvent influencer la qualité des réponses.

La briéveté de I'interrogatoire et son déroulement en continu sans retour sur les
guestions antérieures constitue également un biais d’ intervention. Les médecins interrogés sur
leur lieu de travail et sans préavis ont peu de temps de réflexion pour chaque question. Leur
réponse est souvent automatique, selon leur opinion premiere. La formulation de la question,
ains que le choix des mots, ont une grande importance. C'est pourquoi, la neutralité de
I”enquéteur et I’emploi d’un questionnaire standardisé et précis sont nécessaires.

Par ailleurs, I’enchainement rapide des questions, la plupart étant fermeées, crée une
situation de stress qui se rapproche de la prise de décision en médecine d urgence. En effet,
les médecins urgentistes sont souvent trés sollicités et doivent prendre des décisions claires
dans un temps bref. Aingi, ce biais d’ intervention, qui doit étre controlé, a des implications
potentiellement intéressantes dans le cadre de cette étude.

En revanche, I’avantage du recueil téléphonique des données entraine un fort taux de
participation des médecins interrogés. En effet, le taux de réponse est de 87%, 13 services
d urgences sélectionnés n’ayant pas répondu. Il faut signaler également la forte implication
des médecins sollicités, qui visualisaient des cas concrets de leur propre expérience au fil des
questions.
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3. Biaisde mesure

Pour mesurer les connaissances théoriques et pratiques des médecins urgentistes
relatives a la prise en charge du patient en situation de soins palliatifs, nous nous sommes
basés sur les différentes recommandations des sociétés savantes, en particulier de la HAS et
de la SFAP.

Notre enquéte est basée sur la réponse a des questions fermées. Cet avantage pour
I"analyse statistique offre peu de possibilités aux médecins interrogés de nuancer leurs
réponses. Le choix est souvent binaire (« oui » ou « non »), et lorsqu’il est multiple, lagamme
des réponses proposees ne correspond pas forcément a I’idée du médecin interrogé. Ce biais
de mesure est atténué par la formulation des choix proposés. Elle doit étre précise et
correspondre a une réalité pratique. L’intérét de la réalisation du questionnaire par un
meédecin, urgentiste lui-méme, est ici mis en exergue.

De méme, I'intérét de certaines questions fermées réside justement dans la nécessité de
faire un choix explicite. Une question ouverte offre la possibilité a la personne interrogée
d’ esquiver et de répondre de fagcon vague ou médiane. Dans différentes situations, il faut faire
ou ne pas faire, ne pas faire volontairement étant équivalent a une action volontaire du point
de vue moral.

En revanche, les soins palliatifs comportant une importante composante relationnelle
et psychologique, un questionnaire a partir de questions fermées limite forcément
I"information recueillie et ne tient pas compte de la charge émotionnelle, non mesurable, mise
en jeu et qui influence le médecin dans sa prise de décision.

4. Biaisd interprétation

Le sondage d'opinion peut donner lieu a un biais d'interprétation. En effet, les
réponses recueillies sont subjectives, et la véracité des pratiques que cette étude se propose de
représenter est soumise a I’honnéteté du médecin sondé et a I’ objectivité dans son auto-
évaluation. L’ affirmation de savoir ou de ne pas savoir, d utiliser ou de ne pas utiliser, de
faire ou ne pas faire ne signifie pas pour autant que ceci corresponde a la vérité. C'est une
limitation par nature de I’ enquéte d’ opinion qui ne peut se baser que sur ce que le médecin
interroge accepte de partager et celan’ atteste en rien d’ une pratique ou d une réalité des faits.

Ainsi, il sagit de faire valoir la plus grande prudence en interprétant les réponses a un
tel sondage d’ opinion.
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|1.Etude descriptive

1. Profil des médecinsinterrogées

Nous ne pouvons gu’ étre descriptifs concernant cette partie de I’ étude.
Il existe une nette prédominance masculine avec un sex ratio a 2,3.

Il Sagit essentiellement d'une population «expérimentée», puisque 74% des
meédecins interrogés ont le statut de praticien hospitalier, 88% déclarent avoir plus de cing
années d’ expérience professionnelle.

Cette congstation est concordante avec les données concernant |I'ége, car plus de la
moitié de I’ échantillon déclarent un &ge supérieur a 40 ans et 83% déclarent avoir plus de 35
ans.

2. Profil des services randomisés

Connaissant la grande hétérogénéité des services d’ urgence en France, tant sur le plan
du nombre des médecins y exercant, que du nombre de passages et des plateaux techniques,
nous sommes évidemment conscients que, malgré notre sélection par randomisation, notre
échantillon ne pourra pas étre totalement représentatif.

Par ailleurs, |’ analyse des réponses obtenues aux questions se rapportant au profil des
services nous révéle qu’un certain nombre d entre elles comportent beaucoup de subjectivité
et d'imprécisions. Ceci se remarque par exemple au nhombre important de réponses « ne sait
pas » ala question concernant le ratio entre activité médicale et chirurgicale. En fait, c'est le
biais du sondage d' opinion qui vient influencer les réponses. Il ne nous est donc pas possible
de généraliser nos résultats et de les considérer comme représentatifs de la totalité des
services d’ urgences en France.

L es services randomisés sont en majorité (75%) issus de centres hospitaliers généraux.
Ils possedent pour une grande majorité une antenne pré-hospitaliere (SMUR) et une unité
d hospitalisation de courte durée (UHCD). On note d'ailleurs une progression a ce niveau
puisqu’ une enquéte de 1998 [47] estimait que seulement 53% des services disposaient d’ une
UHCD.

Les autres activités de la médecine d urgence sont surtout représentées par la
régul ation tél éphonique des centres de réception et de régulation des appels.

Plus de lamoitié (58%) des services interrogés emploient 6 a 15 médecins et la plupart
estiment assurer entre 10 000 et 30 000 consultations annuel | es.

Une base de comparaison peut étre les statistiques fournies par la DREES' [45, 46],
qui releve, pour les 646 structures autorisées pour |’accueil des urgences en France
meétropolitaine, une moyenne de 28 400 passages annuels en 2007 pour les structures
publiques avec 35% des unités d urgence traitant moins de 15 000 passages par an, et sept
structures sur dix moins de 30 000. Dans notre étude, 73% des services traitent mois de 30
000 passages annuels. A I’autre extrémité, 17% des structures enregistrent plus de 40 000
passages par an et traitent prés de 40% de I’ ensembl e des passages.

Par contre la DREES note que la moitié seulement des établissements de santé sont
des centres hospitaliers généraux (CHG). Cette proportion tranche avec la forte proportion de

1 Direction de larecherche, des études, de I’ évaluation et des statistiques
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CHG que nous trouvons dans notre étude. 1l existe probablement un biais de sélection, notre
étude s étant concentrée sur les établissements comportant un service d urgence ce qui n’est
pas le cas de |’ étude de la DREES. De plus, les politiques de santé ont, depuis 2007, conduit a
une réorganisation des offres de soins territoriales, avec parfois la fermeture de certains
établissements ou services.

3. Discussion autour des connaissances theoriques des médecins
urgentistes

Cette enquéte met en exergue une lacune flagrante des médecins urgentistes sur le plan
théorique pour ce qui concerne les soins palliatifs.

a Ladéfinition des soins palliatifs et |es recommandations de laHAS

Sinspirant de la définition proposée par la SFAP, la HAS a, a I’occasion de ses
recommandations sur les modalités de prise en charge de I'adulte nécessitant des soins
palliatifs [2], précise leur définition en 2002 (alors que cet organe s appelait encore
I”’ANAES). Cette définition est rappel ée au début de ce travail.

LaHAS est I’ organisme de référence en matiére de recommandations professionnelles
et chacune de ses publications s applique, de fait, ala pratique médicale.

Dans notre enquéte, nous constatons que plus de trois médecins sur gquatre a reconnu
ne pas connaitre la définition des soins palliatifs. Ce résultat est concordant avec celui de la
question n°4, qui montre que 71% des médecins interrogés avouent ne pas connaitre
I existence de ces recommandations.

Si I’on peut comprendre que modifier sa pratique puisse demander un certain délai, ou
bien que chague médecin agisse en ame et conscience en cas d’ absence de consensus sur un
sujet, on ne peut que S étonner ici que, huit ans apres la parution de ces recommandations,
celles-ci soient si peu connues des acteurs de terrain.

Parmi |e petit nombre de médecins connaissant la définition, on constate que la notion
la plus régulierement associée aux soins palliatifs est I’antalgie. Elle est en effet citée dans
50% des cas.

Si cette notion est effectivement mise en valeur dans la définition officielle, on ne peut
bien sir pas restreindre les soins palliatifs a un simple contrdle de I’ antalgie. 1l existe méme
de nombreuses situations ou la douleur N’ est pas le symptome au premier plan.

Les autres notions sont bien plus minoritaires dans I’ esprit des médecins interrogés
(citées dans moins d'un quart des cas) et concernent la multidisciplinarité de la prise en
charge, |’ approche globale du patient ainsi que |’ importance de I’ accompagnement, qui sont
pourtant des piliers de la prise en charge palliative, comme nous I’ avons étudié au début de ce
travail.

Plusieurs études récentes [48-50] semblent confirmer la prépondérance du
soulagement et de I’accompagnement dans |'esprit des médecins lorsqu’ils abordent la
définition des soins palliatifs.

Il est en revanche étonnant que |’ absence d’ acharnement ne soit que si peu citée de la
part d’ urgentistes, habitués a des prises en charge souvent invasives.
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Dans le méme esprit, on constate qu environ un tiers seulement des médecins
interrogés connaissent la SFAP. Cet organe est |la principale société savante dans le domaine
des soins paliatifs et émet régulierement des recommandations professionnelles pour la
promotion et la pratique des soins palliatifs.

b. Le probléme delaformation des médecins urgentistes

La question n°6 illustre les lacunes des connaissances théoriques des urgentistes
interrogés concernant les soins palliatifs, 93% des médecins interrogés declarant n’avoir
aucune formation dans le domaine.

Il semble également que les médecins reconnaissent ce manque de formation, puisgue
C' était déja un point abordé au cours d’ une enquéte de pratique en 2004 [51].

Il existe donc un réel probleme du point de vue de la formation théorique des
meédecins, dga dénoncé par Marie de Hennezel en 1995 [52], que I’on peut expliquer de
différentes maniéres.

Tout d'abord, les soins palliatifs ont connu un développement maeur au cours des
trente derniéres années, qui S est traduit par une forte promotion de ce domaine notamment
dans le cadre de la formation initiale. Or, la population de notre échantillon est relativement
ageée ce qui laisse supposer que ceux-ci n'ont pas recu de formation spécifique au cours de
leur cursus universitaire, car celan’ était pas encore inclus dans les programmes de formation.

Cepoint est d ailleurs confirmeé ala question n°6, puisque moins de 10% des médecins
déclarent avoir été formés aux soins palliatifs au cours de leur formation initiale.

Sur ce point, il semble que la situation soit en voie d amélioration. L’ ensemble des
mesures visant a la promotion des soins palliatifs, ains que les récents débats sociétaux
autour de I’euthanasie, ont conduit a mettre en lumiére I’ alternative présentée par les soins
palliatifs.

Cest ains qu'il existe a présent des modules spécifiques dans le cadre de la formation
initiale et commune des médecins francais. On citera par exemple le programme des épreuves
nationales classantes (mis en place par I’arrété du 10 octobre 2000 modifiant |’ arrété du 4
mars 1997 relatif ala deuxiéme partie du deuxiéme cycle des études médicales). Le module 6
de ce programme vise, entre autre, a permettre al’ étudiant d’ étre capable de mettre en place et
de coordonner les soins palliatifs a domicile ou al” hépital chez un malade en fin de vie. [53]
Il existe méme une question spécifique, lan® 69, intitulée «Soins palliatifs pluridisciplinaires
chez un malade en fin de vie, accompagnement d’ un mourant et de son entourage » et dont les
objectifs sont de permettre a I’ éudiant d étre capable d’identifier une situation relevant des
soins palliatifs, d’argumenter les principes de la prise en charge globale et pluridisciplinaire
d un malade en fin de vie et de son entourage et d’ aborder les problémes éthiques posés par
les situations de fin de vie. De méme, depuis la rentrée 2010-2011, dans le cadre de la
premiere année de licence (L1), les soins paliatifs et I’ é&hique de la fin de vie sont inclus de
mani ére explicite dans le programme des études médicales.

Ces mesures sont toutefois récentes et ne se sont donc appliquées pour le moment
gu’ aux plus jeunes de nos confreres.

Dans la littérature, plusieurs éudes semblent corroborer nos constations. Une étude

menée en 2007 a propos des pratiques dans les services d’ urgences en cas de fin de vie et de
soins paliatifs [54] relevait d§a que seulement 16% des médecins avaient connaissance des
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réflexions de la SFMU* concernant |a problématique éthique aux urgences qui datent pourtant
de 2003 [55].

Citons également Boespflug et al. [56] qui, dans une étude sur la perception des
meédecins du décés de leurs patients en fin de vie, montre des résultats similaires. Plus de la
moitié des médecins ayant participé a cette enquéte déclarent n’avoir pas été sensibilisés aux
soins palliatifs au cours de leur formation initiale. L’amélioration des programmes
d éducation est illustrée par le fait que ce taux passe en dessous de 40% lorsgu’il s agit
d étudiants (internes et externes). Méme s ce pourcentage reste encore insuffisant (le but a
atteindre étant 100% de médecins sensibilises), on ne peut qu'étre encouragé par la
progression constatée sur ce point. Notons également que méme s'il est parfois difficile de
former a des soins spécifiques au cours de la formation initialle des médecins, la
sensibilisation a I’ écoute et I’accompagnement, qui sont des bases indispensables pour la
réalisation des soins palliatifs, permettent déa une prise en charge plus adaptée. [57]

De méme, une éude conduite en Grande-Bretagne en 2000 montre la méme évolution
[58]. Basée sur un questionnaire adresseé aux facultés de médecine, elle comparait les résultats
obtenus avec ceux d’études réalisées au moyen du méme questionnaire en 1983 et 1994. Il
apparaissait que toutes les facultés dispensaient un enseignement sur les soins palliatifs au
cours du cursus (contrairement aux études antérieures), avec des méthodes d enseignement
diversifiées et des intervenant plus qualifiés. Cette évolution est toujours d’ actualité. [59]

En France, et comme I’illustre notre travail, la formation reste insuffisante, bien qu’en
progression. Plusieurs mesures sont en cours de mise en place et |’ élaboration d’ une politique
de recherche et de formation constitue justement I'un des trois axes d orientation du
programme de dével oppement des soins palliatifs (2008-2012) [14].

A défaut d’ avoir eu I’ opportunité d’ étre sensibilisés aux soins palliatifs au cours de
leur formation initiale, on peut, dans un deuxiéme temps, s interroger sur la motivation des
meédecins a se former dans ce domaine. On note effectivement dans notre étude que seulement
6% des médecins interrogés font état d’ une formation post-universitaire. Il existe pourtant de
telles formations avec par exemple un dipldme universitaire (DU) et interuniversitaire (DIU)
d'accompagnement et de soins palliatifs ou encore, plus récemment (2008), la mise en place
du dipléme d études supérieures complémentaires (DESC), qui n'est toutefois accessible
gu'aux internes des hopitaux. Cependant, des progrés restent a faire, puisque certaines
facultés ne proposent pas de dipldme universitaire de soins palliatifs. [60]

Il semble par ailleurs que ce sujet motive I’ attention des médecins en général et des
urgentistes en particulier, ne serait ce qu’a en juger par |’ accueil recu lors de notre enquéte et
du fort taux de participation a ce travail. Ceci également releve dans I’ enquéte de Boespflug et
al. [56]. L’ importance de la formation est mise en exergue dans cette derniere étude, puisgque
plus de trois médecins sur quatre se sont déclarés plus a I’ aise avec leurs malades apres avoir
recu laformation dont faisait I’ objet I’ étude.

De méme, comme I'a indiqué le légidateur, le développement des soins palliatifs
apporte une réponse cohérente au débat sociétal autour de I’ euthanasie. Ceci a été également
montré dans une enguéte téléphonique menée en France en 2002 [61] sur un échantillon de
meédecins spécialistes et généralistes les interrogeant sur I’ euthanasie, les soins palliatifs et la
communication médecin-malade. Cette étude a montré que les oncologues, plus rompus a la
pratique des soins palliatifs, étaient plus al’ aise avec leurs patients en fin de vie, avaient avec

! Société francaise de médecine d urgence
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eux une communication de meilleure qualité et étaient moins fréguemment en faveur de la
|égalisation de I euthanasie que les neurologues et les généralistes interrogés.

La formation des médecins semble donc étre un point crucia dans la promotion des
soins palliatifs. Si de nombreuses mesures sont actuellement mises en place, notamment dans
le cadre du plan quadriennal de développement des soins palliatifs [14], notre enquéte,
comme la littérature, montre que les progrés sont encore insuffisants pour ce qui concerne les
meédecins urgentistes.

c. Lessoins paliatifs : une mission des médecins urgentistes ?

Une autre hypothese pour expliquer le déficit théorique des médecins urgentistes en
matiere de soins palliatifs serait de considérer que cela ne concerne pas leur pratique
quotidienne.

Or, notre étude révele que, pour prés de trois médecins urgentistes sur quatre (74%),
les soins palliatifs sont compatibles avec la médecine d’ urgence. Plus de la moitié d’ entre eux
déclarent méme que cela fait partie de leur pratique courante, bien que non prépondérante par
rapport aux autres types de prise en charge, comme le révéle la question n°8 de notre enquéte.

Cerésultat est assez surprenant. Nous expliquons mal en effet, |” antagonisme apparent
qui existe ici, entre des médecins ne connaissant pas la définition des soins paliatifs et qui
reconnaissent une lacune franche de formation dans ce domaine, d’'un coté ; et de I’ autre, ces
mémes médecins qui déclarent que ces soins sont possibles et courants dans leur pratique.

On retrouve de méme ce paradoxe au sein de lalittérature.

Pour Lejonc [62], I’ urgentiste se doit, comme tout médecin, de mettre en oauvre toutes
les mesures de confort visant a améliorer la qualité de la vie, sans acharnement thérapeutique
délétere. Mais, le caractére continu des soins palliatifs (contrairement aux soins urgents qui,
par définition, sont aléatoires), |’aspect préventif mis en avant dans ce type de soins et
I” anticipation des risques de complications, par une équipe pluri-professionnelle semblent étre
antinomiques avec les urgences.

Deprez [63], constate également qu’il existe une certaine contradiction entre I’ activité
de I’ urgentiste qui gere plusieurs dossiers de front avec la contrainte du temps d’ attente alors
gue les intervenants de I’ équipe mobile de soins palliatifs ne gérent qu’'un seul dossier a la
fois et prennent plus de temps pour le patient créant ainsi des conditions plus propices a la
réalisation des soins palliatifs.

Baron [64] de son cOté estime que le médecin urgentiste est confronté
quotidiennement a la prise en charge de patients en fin de vie et que les structures d’ urgences
sont sollicitées au pire comme seule issue, au mieux comme un site de référence pour prendre
en charge le symptdme aigu ou S assurer que la pathologie est bien au-dessus de toute
ressource thérapeutique. L’admission en urgence n’apparait alors pas comme une contre-
indication a la prescription de soins palliatifs que ce soit d’ emblée, ou aprés une décision de
limitation, d’ arrét des soins ou de désescalade thérapeutique. Certains vont méme encore plus
loin évoquant la possibilité d’une sous-spécialité : « la médecine d urgence palliative ». [65,
66]

De méme, une étude américaine montrait en 2009 [67] que selon les praticiens
participants, les soins palliatifs ne faisaient pas partie du champ de la médecine d’ urgence du
fait de I’environnement chaotique des urgences, les consultations trop nombreuses et les
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délais d' attente trop longs empéchant de fait la réalisation de soins paliatifs de qualité. 1l est
intéressant de noter que dans cette étude, les soins palliatifs étaient en revanche possibles en
meédecine d’ urgence dans la vision du personnel infirmier.

En revanche, une étude parue tres récemment [68] et menée auprés de futurs
urgentistes new-yorkais montrait que s, pour 71% d'entre eux, les soins palliatifs
représentaient une compétence importante de leur métier, seulement 24% déclaraient avoir
une idée precise de la place des soins palliatifs en médecine d’ urgence.

Quoi qu'il en soit, la confrontation a la « fin de vie » est une pratique quotidienne du
meédecin urgentiste comme le montre une éude [69] menée en 2003 estimant que cette
situation concernait 26% des décés survenant aux urgences.

Par ailleurs, signalons également la fréequente confusion dans I’ esprit des urgentistes
entre soins palliatifs et la notion de limitation ou arrét des thérapeutiques actives (LATA). Il
s agit en effet de deux notions distinctes. Si un patient faisant I’objet d’une procédure de
LATA est évidemment dans une logique palliative, I’inverse n’ est pas pour autant valable. La
principale différence se situe bien au niveau de la notion d action. Comme rappelé dans leur
définition officielle, les soins palliatifs sont des soins actifs.

La prise en charge par les urgentistes des situations de LATA a récemment évolué
avec la publication de plusieurs études [ 70, 71] et de réflexions, en particulier sur le caractére
éthique [55], ainsi que la mise en place en pratique de protocoles spécifiques de décision sous
I"impulsion de laloi du 22 avril 2005 [16]. Mais se limiter a cette notion en pratique conduit a
ne pas faire bénéficier les autres patients des soins actifs que sont les soins palliatifs.

Si les avis sont partagés concernant la légitimité des soins palliatifs dans la pratique de
la médecine d’ urgence, il semble donc que ceux ci soient de plus en plus pris en compte par
les urgentistes, notamment les plus jeunes [68], peut ére a la faveur d'une meilleure
sensibilisation au cours de laformation. Néanmoins, en pratique, le champ des soins palliatifs
semble encore mal défini au sein de I’ activité des urgences.

d. Un obstacle aux soins palliatifs aux urgences: le mangue d'informations
sur la prise en charge antérieure

Le principe méme de I’ activité du médecin urgentiste, a quelques exceptions pres, est
la pratique d’ une médecine non programmee. Les patients qui viennent donc consulter sont
souvent démunis de leurs antériorités, ne savent ou ne peuvent pas toujours expliquer |’ état
des investigations déja réalisées. C'est donc un véritable défi quotidien pour I’ urgentiste de
prendre des décisions médicales basées sur les informations dont il dispose en gardant a
I’ esprit que ces informations ne sont pas toujours exhaustives.

Ceci est encore plus vrai dans le cadre des soins paliatifs. Avant de prendre une
décision de soins palliatifs, les patients sont le plus souvent passés par un ensemble
d examens ayant conduit a cette décision. Si certains patients sont capables, soit par leur
compréhension de la situation d’ en rendre compte au médecin urgentiste, soit de produire a ce
dernier des comptes rendus l'aiguillant alors dans sa prise en charge, ce n'est
mal heureusement pas laréegle.

Ceci est reflété dans notre enquéte a la question n°9, ou I’ on constate qu’ une majorité
de médecins ne sait pas s le patient consultant fait par ailleurs |’objet d’une démarche
palliative.
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Il sagit pourtant d’un éément important pour le médecin urgentiste au moment de
poser les limites de ce qui est raisonnable et de ce qui est déraisonnable ou pour optimiser la
poursuite des soins dga mis en place dans I’ intérét du patient.

Ce point est abordeé dans I’ étude de Smith et a. [67], ou des médecins évoquent avoir
pris en charge des patients chez lesquels il avait été décidé de ne pas mettre en place de
réanimation invasive. Les urgentistes, n’ayant pas connaissance de ce fait au moment de leur
intervention, ont initié des actes invasifs de réanimation et se sont alors retrouvés confrontés a
I"incompréhension des familles et de I’ équipe médicale habituelle du patient. Ils soulignent a
cette occasion le caractere primordial d' une information partagée pour éviter ces situations.

Cette situation est également évoquée dans I’ étude de Tardy et al. [72], ou |’ on estime
gu’un tiers des patients en phase terminale ont eu a subir des traitements invasifs avant leur
déceés.

Notre enquéte, comme la littérature, montre ici qu’'il est nécessaire d établir un
meilleur partage de I’information meédicale a destination du médecin urgentiste, spécialement
dans ce type de situation éthique.

4. La pratique des soins palliatifs aux urgences dans notre enquéte

a Les structures a disposition du médecin urgentiste

Notre enquéte révele que la majorité des établissements possedent une équipe
sensibilisée aux soins paliatifs et qui peut se mettre a disposition du médecin urgentiste. En
effet, seulement 9% des médecins interrogés déclarent que leur établissement ne possede
aucune structure concernant les soins palliatifs ni aucun personnel spécifiquement formeé.

Pour ce qui est des structures a disposition du médecin urgentiste, il s agit en mgjorité
(51%) des équipes mobiles de soins paliatifs (EM SP). Comme précisé au début de ce travail,
les EM SP ont une véritable mission de guider les soignants dans la prise en charge du patient
et d’aimenter la réflexion éthique. Leur apport dans I’ activité d’ un service d’urgence peut
donc étre judicieux, tant les situations rencontrées nécessitent parfois une profonde réflexion
ethique.

Beaucoup d’ établissements disposent soit d’une unité de soins palliatifs, soit de lits
identifiés de soins palliatifs. De fagon reglementaire, ces structures sont associées a du
personnel specifiquement formé. Méme si elles n’ ont pas vocation a intervenir aux urgences,
on peut penser qu’ elles constituent une référence interrogeable pour I’ urgentiste, au moins
aux heures ouvrables.

Dans ce méme esprit, citons le role des réseaux de soins palliatifs. En effet, méme s
leur action se situe dans le domaine ambulatoire, ils semblent particulierement justifiés dans
les zones faiblement peuplées parce qu'ils facilitent les liens entre acteurs et structures
éparses, rendant de fait possible la coordination des parcours de soins. IIs ont donc clairement
un réle potentiel dans le parcours de soins du patient lorsgue celui-ci passe par e service des
urgences.

Enfin de fagon de plus en plus courante, certains personnels des urgences se forment
spécifiguement dans ce domaine, en particulier via les diplémes universitaires ou
interuniversitaires (DU/DIU). Cela concerne un quart des services interrogés dans notre
enquéte.
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On voit donc, apres avoir fait état des lacunes théoriques du médecin urgentiste dansle
domaine des soins palliatifs, qu'une des solutions possibles serait d offrir a ce dernier la
possibilité davoir un interlocuteur référent dans le domaine afin de le guider dans sa
démarche de soins.

La pertinence de cette hypothese a été abordée dans le cadre d'un protocole de
recherche mené a Nice sous la direction de Ciais [73], ou une équipe d urgence en soins
palliatifs a domicile a été mise en place courant 2002. En permanence, une équipe, composee
d un infirmier et d un bénévole, selon des criteres prédéterminés et sur demande du médecin
du Samu, était mobilisable pour prodiguer les soins nécessaires aux patients en fin de vie et
rester aupres de lui et de sa famille pour les assister. Aprés six mois de fonctionnement, outre
une satisfaction évidente des familles, ce systeme a permis une réduction de 48 a 12 %
d  hospitalisations aux urgences.

Bien que traitant du mode d’ intervention en pré-hospitalier, cette étude montre que la
possihilité pour une équipe d’ urgence d’'avoir acces a un référent en permanence permet une
meilleure gestion de ces situations. Ce point est probablement transposable a |’ activité au sein
méme d’ un service d’ urgence.

Cependant, en dépit du développement massif des soins palliatifs sur les vingt
derniéres années, la cour des comptes a mis en garde en 2007 contre un essoufflement de ce
développement alors méme que I’ offre reste inférieure ala demande [ 74].

Si on constate une augmentation globale des lits de soins palliatifs (lits identifiés et
places dans les unités de soins paliatifs), on note la disparition de 13 USP* entre 2002 et
2004. La cour des comptes souligne en outre que |’ utilisation des crédits alloués est passée de
95% en 1999 a 40% en 2002. Enfin, la tarification a I'activité (T2A), s elle a le mérite
d'individualiser un groupe spécifique de patients « soins palliatifs », risque également, de par
ses caractéristiques, de laisser de cotés les patients les plus lourds car moins rentables
financierement. Par ailleurs, Wary [75] soulignait en 2006 que si le concept de lits identifiés
de soins palliatifs est une avancée necessaire, pour beaucoup d’entre eux, le manque de
complémentarité avec les équipes mobiles et le déficit de formation des soignants y
intervenant desservent la promotion des soins paliatifs en réduisant |’ approche
multiprofessionnelle.

Si la présence de structures spécifiques de soins palliatifs a disposition de I’ urgentiste
devient donc de plus en plus courante, leur développement reste donc encore insuffisant et
trop hétérogene. Leur expansion nécessitera donc un effort politique supplémentaire auquel il
faudra étre vigilant notamment en termes de financement. Les efforts, bien que significatifs,
sont encore a poursuivre pour obtenir une offre suffisante en matiere de structure de soins
palliatifs.

b. Lapertinence d’ une prise en charge protocolisée

Devant |le manque d’ expérience et de connaissances des médecins urgentistes dans le
domaine des soins palliatifs, nous pouvons nous interroger sur |’ opportunité d’une prise en
charge standardisée au sein des unités d’ accueil des urgences. En effet, un protocole a
I”avantage d’ offrir une pratique de soins validée et comprise par tous les intervenants, quelle
que soit leur formation ou leur expérience. Il permet également souvent une certaine
autonomie du personnel infirmier qui peut deés lors initier les soins, parfois méme, avant
I”intervention d’ un médecin.

L Unité de soins palliatifs
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Cependant, la principale difficulté dans ce domaine réside justement dans le fait que
les soins palliatifs se doivent d étre personnalises au patient et a la situation clinique
rencontrés et sont souvent I’ objet d’ une réflexion éhique sur la prise en charge a réaliser et
ses limites. Tout ceci est donc difficilement « protocolisable ».

Cest le sentiment partagé par les médecins interrogés dans notre enquéte. Une
majorité de services ne dispose d aucun protocole dans ce domaine et lorsqu’ un protocole
existe, celui ci N’ est suivi systématiquement que dans un peu plus de lamoitié des cas.

Nous signalerons également qu’a plusieurs reprises, le médecin interrogé considérait
comme une mesure protocolaire d appeler e référent en soins palliatifs pour le patient.

En revanche, il existe de nombreuses situations ou une partie de la prise en charge
d un patient en soins palliatifs peut faire I’ objet d’ un protocole, que ce soit sur un symptéme
présenté (par exemple la douleur aigué) ou sur le mode de prise en charge (par exemple pour
lapriorisation al’ arrivée aux urgences).

Cet aspect a également été souligné par la DREES' [50]. La réticence des médecins a
la mise en place d'un protocole est liée a leur conception selon laguelle chaque situation
rencontrée doit étre individualisée. En revanche, pour le personnel paramédical, un protocole
serait utile pour mieux gérer les situations de fin de vie lorsgue le soin est insuffisant a lui
seul.

Dans le but de systématiser la prise en charge et de favoriser une intervention ciblée de
I”égquipe de soins palliatifs, la SFAP a mis au point un score décisionnel [76] qui peut se
révéler utile pour le médecin urgentiste. Nous en trouvons un exemplaire en annexe.

Une expérimentation de protocole a été mise en place aux urgences a Reims [77] et
montrait que celui-ci permettait globalement un temps d’attente moindre, une meilleure
attention vis-a-vis des proches, une diminution des actes invasifs et une meilleure prescription
des soins de confort chez les patients en situation de soins paliatifs. Cette démarche semble
néanmoins difficile a mettre en place a grande échelle pour le moment. [78]

Un protocole dans ce domaine de soins présente donc des avantages certains, a
condition d en cerner les limites et de garder a I’esprit la nécessaire personnalisation des
soins. Cette réflexion est a mener localement avec |’ implication des personnels référents.

c. Les motifs de consultation des patients en soins paliatifs identifiés par les
médecins urgentistes

Si la place des soins palliatifs dans le cadre de la médecine d urgence reste ouverte a
débat, les patients en situation de soins palliatifs représentent une part non négligeable de
I"activité des médecins urgentistes que nous avons interrogés. Il convient des lors de
Sintéresser aux différentes raisons qui conduisent ces patients a consulter un service
d urgence. Notre enquéte montre ici des informations intéressantes.

Tout d abord, les motifs de consultation qui sont e plus souvent cités par les médecins
sont « lafin de vie proche » et la survenue d’' un « épisode aigu inattendu ».
Ces deux situations cliniques sous-entendent un patient dont la prise en charge palliative est

déja établie et la consultation aux urgences traduit alors une situation de crise, une défaillance
du systéme de prise en charge habituel.

! Direction de |la recherche, des études, de I'éval uation et des statistiques
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Alors que de nombreux débats actuels denoncent la difficulté pour les patients d avoir
la possibilité de décéder a leur domicile, nous pouvons nous éonner que le fait de sentir une
mort imminente chez un patient en soins palliatifs conduise a une consultation au service des
urgences.

Cette situation traduit en fait une défaillance dans la préparation du patient et de son
entourage a la mort. Nous pouvons également nous interroger sur la qualité de I’ entourage et
leur compréhension de la situation. Nous noterons d’ailleurs que la moitié des urgentistes
interroges relévent que le déni de I’ entourage sur le caractere palliatif des soins nécessaires
peut conduire a une consultation aux urgences. Cela sous-entend qu’ un espoir curatif persiste
dans I’ esprit du patient ou de son entourage, compliguant encore plus la téache de I’ urgentiste
qui aura d’ autant plus de difficultés a définir ce qui raisonnable de ce qui ne |’ est pas.

La survenue d’'un épisode aigu inattendu, si elle constitue un motif de consultation
plus compréhensible du fait du stress qu’ elle engendre, illustre tout autant une défaillance de
la continuité de la prise en charge.

Cette notion est probablement liée a deux autres motifs qui reviennent également avec
insistance dans notre étude, la « prise en charge a domicile impossible » et I’ « absence des
intervenants habituels », qui sont cités dans plus de 80% des cas. Ces situations vont de pair
avec un autre motif cité dans 91% des cas, |’ « épuisement des accompagnants a domicile ».

Ces derniers motifs n'ont rien de médical et relevent plutét du domaine de la
coordination des soins. Ils mettent donc |” urgentiste au défi d’ une prise en charge visiblement
en échec adomicile.

Enfin, la « demande d’ un avis spécialisé » reste minoritairement citée par les médecins
urgentistes. Celaillustre I’ hypothese de la rupture de la prise en charge a domicile. Le patient
en fin de vie qui se résout a consulter le service des urgences requiert une prise en charge
medi cale adaptée a son état et une aide dans une situation vécue comme problématique, plutot
gu’un avis d’ expert. Le médecin urgentiste a donc un réle a jouer dans cette optique, tant sur
le plan de la prise en charge médicale et des soins de confort que dans |’ accompagnement du
patient et de son entourage.

Les urgences sont donc, au vu de ces données, soit un lieu d’espoir utopique curatif
pour des patients ou leur entourage qui N’ arrivent pas a saisir laréalité, soit comme le dernier
rempart d’ une prise en charge défaillante ayant conduit al’ apparition d’ une situation de crise.

Nous retrouvons cet état de fait danslalittérature avec le travail de Ciais et al [79], qui
étudiait le point de vue de I’ entourage de patients en situation palliative a domicile aprés leur
recours au centre de réception et de régulation des appels (SAMU-Centre 15). Etaient aors
mis en avant par les familles les sentiments de solitude, de culpabilité et de surprise a
I”approche de la fin de vie. Les familles signalaient par ailleurs le peu d adaptation des
services d’ urgences et le manque d’ expérience des urgentistes dans ce domaine.

Nous pouvons alors nous interroger sur le bénéfice a attendre pour ces patients d’ une
consultation au service d' urgence. Si I’ urgentiste est effectivement bien placé pour traiter un
probléme médical aigu, nous voyons mal comment il peut assumer la poursuite de la prise en
charge coordonnée, ou comment il peut proposer un climat calme et apaisant a un patient dont
le déces est proche ou dont la prise en charge a domicile est un échec.

Toutes ces situations ouvrent sur une réflexion éthique et nous soulignerons ici
I"importance pour I'urgentiste d’avoir des interlocuteurs référenceés, comme nous |’ avons
signalé précédemment.

91



Dans|’intérét du patient, il y a donc une vraie coordination médicale a mettre en place
aux urgences. Plusieurs études [80-82] ont montré que I’ acces a des soignants rompus a la
pratique des soins palliatifs a domicile permettait de diminuer le nombre de passages aux
urgences. Weise et a. [80] a ains montré que |'acces permanent a une équipe de soins
palliatifs permettait de réduire le nombre de consultations aux urgences, méme s celles-ci
demeuraient parfois nécessaires. Dans I’ éude de Burge et a. [82], il apparait une baisse
significative des consultations aux urgences lorsque le patient, en phase terminale d’ un
cancer, bénéficiait d' un suivi au long cours par son médecin traitant.

La place de ce dernier est primordiale en ambulatoire comme le souligne I’ éude de
Kerrouault et al. [83], ou la moitié des patients sont adresses aux urgences par leur medecin
généraliste qui se retrouve souvent dans I'impasse a domicile pour des raisons finalement
proches des difficultés rencontrées par |’ urgentiste (manque de référent, manque de formation
personnelle, confrontation aux familles etc.). Faute de formation et de moyens adaptés,
nombre de médecins libéraux sont mal al’aise dans la prise en charge des patients en fin de
vie[6]].

Une enquéte norvégienne [84], étudiant les admissions de patients en fin de vie en
2010, soulignait également le mangque de compétences en ambulatoire pour la prise en charge
de ces patients, conduisant alors a un envoi al’hépital, ou le médecin accueillant le patient se
focalisait essentiellement sur le traitement médical.

La revue de la littérature de Tardy et Vialon [85] confirme qu'une majorité des
patients en situation palliative est envoyée aux urgences par le médecin traitant. Elle pointe
également un dysfonctionnement de la coordination des soins en ambulatoire, puisque pres de
la moitié des patients consultants avaient dgja été hospitalisés la semaine ou le mois précédent
I” admission aux urgences.

Outre le fait que le médecin traitant ait un vrai réle a jouer, soulignonsici le probléme
du manque d’ expérience et de formation de ce dernier dans le domaine des soins palliatifs,
conduisant alors a une admission au service des urgences pour un motif pas toujours medical.
Or, il semble que le médecin urgentiste soit dans la méme situation que le généraliste. Dans
une volonté de trouver une solution, le probléme est en fait déplacé sur un autre professionnel,
dans les conditions que nous avons decrites.

d. Lessoinsréaisésen pratique

A lalecture des résultats de notre enquéte, nous sommes immediatement frappés par la
nette prédominance de I’antalgie dans les soins réalisés aux patients en situation de soins
palliatifs. Ce point est alafois une satisfaction et une surprise.

Une satisfaction, car on voit ici que les médecins urgentistes sont sensibilisés au
probléme de la douleur. Cela n’a pas toujours été le cas et a conduit a la mise en place de
diverses mesures incluant des protocoles d' antalgie, des comités de lutte contre la douleur, de
protocoles de préemédication infirmiers, des formations spécifiques diverses etc.

Cependant, C'est auss une surprise pour plusieurs raisons. Si I'antalgie est
effectivement spécifiquement citée dans la définition des soins palliatifs, elle n’en représente
gu’une partie. Il est clair, en effet, que I’antalgie est alafois le premier soin de confort et une
urgence chez tout patient consultant et présentant une douleur aigué.
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Nous sommes donc amenés a nous interroger sur le caractere systématique de la
douleur chez le patient en soins palliatifs. Au vu des différents motifs de consultation relevés
dans notre enquéte, il semble que cette situation ne soit pas forcément au premier plan.

Dans la littérature, si certaines études [86] désignent la douleur comme le premier
motif de recours, il semble que ce ne soit généralement pas larégle. Le travail de Tardy [85]
retrouve ainsi que les troubles de la conscience et la dyspnée sont les premiers motifs de
consultation.

Par ailleurs, on peut faire le lien avec la définition des soins palliatifs dans I’ esprit des
meédecins urgentistes comme nous |’ avons abordé précédemment. La notion de « soulager »
revenait avec le plus d'insistance. Les soins palliatifs se limitent-ils, aux urgences, a un
contréle optimal de la douleur ? Si oui, il est alors logique que I’antalgie soit a ce point
pl €biscitée.

C'est ce gu avance Tardy [85] dans sa revue de la littérature, qui note que les soins
palliatifs se résument dans la plupart des cas al’ administration de morphine.

Nous notons toutefois dans notre enquéte que d autres soins de confort sont
frégquemment réalisés aux urgences, comprenant |'hydratation, les soins de confort
respiratoires (aspiration, désencombrement naso-pharyngé ou oxygénothérapie), ainsi que le
traitement usuellement considéré comme raisonnable d’un épisode infectieux. Ces mesures
sont citées dans plus de 90% des cas.

Nous noterons que ces mesures relevent d’une prise en charge médicale, domaine de
compétence, par essence, du médecin urgentiste.

Nous sommes, par ailleurs, surpris de la faible popularité des mesures de prévention
des complications du décubitus. Par expérience, les patients en situation de soins palliatifs
sont une population fragile et donc a risque de complications du décubitus. Par ailleurs, les
consultations d’ urgence sont génératrices d’ un temps d’ attente non négligeable, d autant plus
quand une hospitalisation y fait suite ou que le sujet est &gé [87]. Dans ces conditions,
prévenir les complications du décubitus devient alors impératif, d’ autant que beaucoup de
patients, du fait d’un alitement prolongé a domicile, présentent déja des complications avant
méme leur arrivée aux urgences.

Il'y adonc, sur ce point, un réel travail de sensibilisation aréaliser.

Il est par contre plus logique de constater que les soins de kinésithérapie et
d orthophonie ainsi que la lutte contre la dénutrition, soient peu cités dans notre étude, du fait
du caractére discontinu et ponctuel dans le temps de la prise en charge aux urgences.

Cependant, les aspects de prise en charge globale et le principe de multidisciplinarité,
développés dans la définition méme des soins palliatifs n’ apparai ssent pas dans cette pratique.

Nous avons vu que pour beaucoup de situations, la prise en charge aux urgences était
le résultat d’une défaillance de la prise en charge en ambulatoire, a la faveur d’ événements
divers (épuisement de I’ entourage, épisode aigu imprévu, stress aigu d’ une mort proche etc.).

Pour autant, nous constatons que, dans la prise en charge de ces patients, il N’y a pas
de réponse spécifique a ces problémes.

En effet, le renforcement des aides sociales n’est cité que dans la moitié des cas. |l
existe cependant tout un panel d'aides sociales, encore en cours de développement
actuellement (Allocation journaliere d accompagnement d une personne en fin de vie,
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allocation personnalisé pour I’ autonomie, aides a domicile etc.), qui visent aaméliorer la prise
en charge du patient.

Si cet aspect ne releve pas a proprement parler des missions du médecin urgentiste, il
est toutefois concerné dans le cadre de la multidisciplinarité avec la présence d’ une assistante
sociale de fagon courante actuellement dans les services d’ urgences.

Un autre aspect de notre étude met en doute I’ action multidisciplinaire du médecin
urgentiste. C’est celui de la prise en charge psychologique. La majorité des médecins assurent
opérer un soutien psychologique, mais moins de la moitié d’ entre eux ont recours a une
équipe spécialisee.

Une fois encore pour un patient en rupture avec la prise en charge a domicile, qui se
retrouve dans I’ effusion d’ une prise en charge aux urgences, le tout dans un contexte de soins
palliatifs, ladimension psychologique est a prendre en compte.

Sans douter des capacités de soutien du médecin urgentiste dans ce domaine,
I”adjonction de plus en plus fréquente d’équipes formées a la psychologie au service des
urgences est a présent trés répandue, et il est dommage de constater que les patients en
situation de soins palliatifs N’y aient pas naturellement acces.

Dans son étude [50], la DREES souligne par ailleurs le fait que beaucoup de patients
refusent I'intervention d’un psychologue. 1l semble que I’ efficacité de cette prise en charge
sinscrive dans une certaine continuité, au cours de plusieurs entretiens avec la méme
personne, permettant alors de tisser une relation de confiance et de sérénité. Cela est rarement
possible aux urgences.

Enfin, la réponse aux besoins spirituels semble étre clairement déficiente. En premier
lieu, soulignons le fait que « spiritualité » n’ est pas synonyme de « foi religieuse ». En effet, il
existe plusieurs formes de spiritualité [88] et, particuliérement en fin de vie, la spiritualité
eschatologique qui concerne les fins ultimes de I’ humanité.

Pour un patient qui arrive au terme de sa vie, I’ heure est souvent a un questionnement
intérieur, qui peut étre maoré par le stress d'une prise en charge aux urgences avec
I”incertitude concernant la suite de la prise en charge et les décisions le concernant. Dans ces
moments, répondre aux besoins spirituels du patient peut lui apporter une aide précieuse dans
son cheminement intérieur et dans |’ acceptation de la situation. Selon Duffé [89], honorer la
dimension spirituelle d’ une personne, ¢’ est méme avant tout se tenir dans une posture qui ne
réduit jamais une personne a sa pathologie, et donc, dans un certain sens, sauvegarder sa
dignité humaine.

Cette aide peut se matérialiser sous différentes formes, selon les croyances ou la
confession du patient. Dans de nombreux hépitaux, il existe un service d’aumoénerie ou des
bénévoles sensibilisés a ces besoins.

C'est d'ailleurs un point particulier des recommandations du collége américain des
meédecins urgentistes. [90]

Notons tout de méme qu’un service d urgence est souvent plus animé gu’ un service
traditionnel, et que, s I'intervention d’'une aide spirituelle vise a apporter au patient un
minimum d’ apaisement, cette intervention ne doit pas non plus entraver la bonne marche du
service.

Nous constatons donc dans notre enquéte que, si les médecins présentent des lacunes

dans la maitrise théorique des patients en situation de soins palliatifs, en pratique, il existe
tout de méme une prise en charge effective avec des soins de confort. Elle reste néanmoins
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perfectible et gagnerait a étre améliorée, en particulier en ce qui concerne les aspects psycho-
sociaux.

Ce probléme avait déja été soulevé en 2000 dans une étude néo-zélandaise [91]
étudiant les caractéristiques de patients transférés entre un hopital général et un service de
soins palliatifs. Elle montrait que si les informations médicales étaient, la plupart du temps,
bien transmises, on ne trouvait le plus souvent aucune donnée sur |’ état psychologique et
spirituel ou sur la situation sociale.

5. Devenir des patients apreslesurgences

Par définition, les urgences sont un lieu de passage. Structure de I’accueil non
programme a |’ hopital, les patients y bénéficient d’ un bilan médical par I’ urgentiste qui prend
une décision a I'issue de ce bilan: retour a domicile, hospitalisation dans une structure
adaptée ou, comme C’ est souvent le cas, en fonction des lits d” hospitalisation disponibles.

De nombreux services d urgence, comme nous |’avons montré dans notre enquéte,
disposent a présent d’une unité d’ hospitalisation de courte durée (UHCD). Ces unités sont
définies par la Société francaise de Médecine d Urgence (SFMU), comme des lieux
d hospitalisation non conventionnelle et de surveillance avec une durée de sgjour inférieure a
24 heures. Elles font partie intégrante du service des urgences. [92]

Notre enquéte révéle que, concernant les patients en situation de soins palliatifs, leur
premier lieu d’ orientation a I’ issue de la consultation aux urgences reste les services de court
s§jour. L’orientation en service de soins paliatifs n’est citée que dans 64% des cas. Cette
derniere constation est sujette a réflexion. Dans la réalité, une orientation a 64% vers des lits
adaptés de soins palliatifs constitue un taux honorable. Mais, de par le mode d’ enquéte, il
sagit ici plutét d'une intentionnalité que dune réaité. Ce taux devient aors insuffisant
puisque I’ intentionnalité devrait étre de 100%.

Ces chiffres sont en fait le reflet du manque de lits d’ hospitalisation pour ce type de
patient. En effet, nombre d hopitaux ne possedent pas (encore) de lits identifiés de soins
palliatifs. Ils représentent en effet 58% des services interrogés, soit une majorité. Au vu du
pourcentage d’ établissements dans cette situation, une orientation a 64% vers un lit de soins
palliatifs serait alors une performance. Certains médecins n’ hésitent pas, en effet, a organiser
un transfert du patient vers un autre établissement pour pouvoir lui faire bénéficier de ces
structures.

Par ailleurs, s I'offre en termes de possibilités d accueil en soins palliatifs est
inférieure aux besoins de la population, on imagine aisément que ces unités, quand elles
existent, puissent étre saturées et donc ne pas pouvoir accepter de nouveau patient. En
définitive, ce chiffre de 64% apparait, d’une certaine fagon, comme une intentionnalité
marquée par les réalités pratiques.

Breuil [51] constate que les urgentistes souhaitent orienter les patients relevant de
soins palliatifs vers le service de soins palliatifs (54 %), vers le service qui suit le patient (16
%), ou vers|’UHCD (14 %).

L’ orientation vers un service de court s§our est donc un pis-aller, notamment dans les
petites structures, ou la spécialisation des services est moins marquée et les soignants habitués
a prendre en charge des pathologies diverses. Cependant, dans cette situation, on retrouve le
débat autour de la nécessaire formation du personnel soignant en soins palliatifs pour assurer
des soins de qualité a ces patients. C'est d'autant plus pénalisant que beaucoup d’hépitaux
francais doivent faire face un mangue de lits d hospitalisation. Le médecin urgentiste se
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retrouve alors contraint de placer ses patients la ou c'est possible, parfois bien éloignés de
I’ esprit de soins palliatifs ou méme sans rapport avec la pathol ogie sous jacente du patient.

L’ orientation vers I"UHCD, citée dans 76% des cas, est auss sujette aréflexion.

A regarder la définition de I’'UHCD et la description des patients en soins palliatifs
gue nous avons opérée jusqu’ici, il existe une contradiction. En effet, nous imaginons mal
comment un patient, en situation de stress aigu dans la cadre d’ une pathologie incurable avec
une espérance de vie limitée, qui plus est, en rupture de prise en charge a domicile, puisse étre
I’ objet d’ une surveillance de moins de 24 heures avec une prise de décision précoce.

Ici encore, on se confronte a la réalité du terrain. Le mangue chronique de place dans
les hopitaux conduit les médecins a adresser |es patients relevant de soins palliatifs en UHCD
« en attendant » une place plus adaptée, afin de pouvoir leur offrir un environnement plus
apaisant que le service des urgences. Ceci se faisant au mépris de la définition méme de
I"UHCD, mais au profit du confort du patient.

Une partie de ce chiffre est également le fruit de la confusion dans |’esprit des
médecins entre soins palliatifs et les mesures de LATA® |l est en effet trés courant d’ orienter
les patients dont la mort est imminente vers I’'UHCD, afin de leur offrir ains qu'a leur
entourage, un cadre plus calme que les urgences pour ce moment s particulier. Ceci a été
montré dans le travail de Delmas qui estimait que 72% des urgentistes envisageaient
d orienter les patients en situation de LATA vers|’UHCD [93]. Dans cette situation, il s agit
effectivement de la solution la plus éthigue (continuité dans la prise en charge, continuité du
personnel, environnement calme d’ une chambre d’ hdpital, rapidité du transfert etc.).

Un résultat qui interpelle également est le taux élevé de médecins qui envisagent un
retour a domicile ou en institution. Cette option est envisagée dans trois cas sur quatre. Elle
tranche avec la description du patient en situation de soins palliatifs que nous a révélée notre
enquéte jusqu’ici. Il semble en effet illogique d’ envisager un retour a domicile quand, pour de
nombreux patients, ¢’ est justement la prise en charge a domicile qui est défaillante.

Nous nous heurtons ici aux limites de |’ enquéte d’ opinion ou I’intentionnalité n’est
pas toujours fidéle a la réalité du terrain. Nous pouvons alors imaginer que cette option est
envisagée apres avoir fait le point sur la situation a domicile. Méme si notre travail ne permet
pas de statuer sur une telle hypothese, le faible recours au niveau de la prise en charge
psycho-sociale que nous avons observé précédemment nous ameéne a douter de cette
possibilité. L’ exaspération du patient ou de son entourage face a une attente trop longue aux
urgences, le conduisant alors a préférer un retour a domicile (quitte a y retrouver les mémes
problémes), semble étre une hypothése plus plausible.

Par comparaison, le rapport de I'lGAS [1] note quen 2007, 28% des sgours
hospitaliers cotés en soins palliatifs se terminent par un retour a domicile. Ce rapport ne nous
fournit malheureusement pas les conditions de ce retour, mais ce chiffre montre qu’'il y aune
vraie place pour la prise en charge des patients a domicile, et que celle-ci peut étre
complémentaire d’ une prise en charge hospitaliere. Enfin, si la consultation aux urgences
résulte d’ une rupture de la prise en charge a domicile, un retour a domicile peut redevenir
envisageable a I’issue d’'une hospitalisation qui permet, supposons le, d’ aplanir les obstacles
domestiques.

Il est logique de constater que I’ orientation depuis les urgences vers un service de
soins de suite et de réadaptation (SSR) n’est citée que dans 16% des cas. Ces services ont une

1 Limitation ou arrét des thérapeutiques actives
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vocation de moyen sgjour et s adressent plutét a des patients en sortie d” hospitalisation qui ne
peuvent immeédiatement rentrer aleur domicile, le plus souvent pour des raisons d’ autonomie.

Il Ny a donc que trés peu de coopération entre ces services, souvent d ailleurs
excentrés des hépitaux, et le service des urgences.

Cependant, ce pourcentage constitue tout de méme un résultat non négligeable. Nous
évoquerons deux explications a cela.

La premiére est, une nouvelle fois, laréalité pratique de I’ urgentiste en manque de lits
d hospitalisation disponibles. Il peut étre alors tenté de réquisitionner des lits de SSR. C’est
encore une fois la carte du pis-aller. Par expérience, le personnel de ce type de structure est
souvent surchargé de travail avec des patients lourds a gérer en terme de demande de soins.
Nous pouvons des lors nous interroger sur la qualité d une prise en charge palliative qui
devrait normalement comprendre |e temps de |’ écoute et du soutien du patient.

La seconde est que, de plus en plus, ces structures développent en parallele de leur
activité en SSR, des lits identifiés en soins palliatifs. C’'est méme I’intitulé de la mesure n°5
du programme de développement des soins palliatifs (2008-2012) [14], qui se propose de
quadrupler I’ offre de lits de soins palliatifs en SSR pour 2012.

Ce rapprochement a une certaine logique. Ces structures sont souvent situées a
I’ extérieur des hopitaux, épargnant ainsi du stress ambiant qui peut y régner. Elles sont plus
orientées vers les soins de confort, que ce soit dans le cadre environnemental ou dans la
pratique, avec souvent des patients en perte d’ autonomie, ou la réflexion éthique a une grande
place.

Pour autant, orienter un patient vers une structure de SSR ne revient pas a I’ orienter
vers un lit de soins palliatifs implicite. Les dotations et |e financement de ces deux structures
distinctes n’ étant pas les mémes, on ne peut y garantir la méme qualité de soins dans ce cas
précis.

Enfin, nous noterons dans notre étude que I’ hospitalisation a domicile (HAD) n'est
envisagée que dans 31% des cas. |l s agit pourtant d’ une réponse cohérente pour le patient en
situation de soins palliatifs qui lui donne I’ avantage de résider chez Iui, gage d’ une qualité de
vie bien meilleure, tout en lui offrant les facilités d’une hospitalisation avec du personnel
spécifiguement formé, au cours de visites regulieres. Cette structure présente également
I”avantage d’impliquer concrétement le médecin traitant dans la prise en charge, tout en lui
supprimant le poids de la solitude de I’ exercice libéral.

L'HAD est justement |’une des structures mise a contribution pour développer les
soins palliatifs en ambulatoire dans le cadre du programme 2008-2012 [14]. Depuis quelques
années, |'hospitalisation a domicile se développe rapidement, encouragée par le
gouvernement, afin d’ adapter le systeme de soins aux besoins croissants de la population,
notamment en terme de soins paliatifs. Les soins palliatifs représentaient ainsi 15% de
I"activité des HAD en 2006 [94]. Ces structures sont actuellement en plein essor avec un
développement régulier et une refonte de leur systéme de financement avec I’ introduction de
latarification al’ activité. Il est donc a espérer qu’ elles représentent une voie d’ avenir dans la
prise en charge des soins palliatifs et qu’a ce titre, elles développent des interfaces avec les
urgences afin de permettre une admission rapide des patients depuis les services d  urgences.
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6. Le sentiment des médecins urgentistes

L’ ensemble de notre discussion est fondeé sur les déclarations des médecins urgentistes
interrogés. Plutdt qu’une réalité objective et mesurée, il s'agit d'un constat de pratiques au
travers de leur propre vision, avec les limites qui en découlent.

Notre questionnaire se termine sur une question un peu plus personnelle et subjective.
Sa place en fin d'interrogatoire n'est pas un hasard. Apres avoir exploré les principaux
aspects de la prise en charge, il est intéressant d’avoir le sentiment général du médecin
interrogé. Celui-ci sera plus fiable aprés I'avoir incité a « s auto-interroger » au travers de
notre questionnaire que si cette question avait été posee d embl ée.

Pour des raisons de facilité d exploitation des données, nous avons opté pour une
question fermeée, qui a I’inconvénient de ne pas laisser une expression libre du médecin sur
cette question plus subjective. Cependant, |es réponses a cette question donnent tout de méme
aréfléchir al’issue de notre étude.

On constate en effet qu’ une majorité de médecins se déclare parfois mal al’aise dans
la prise en charge des patients en situation de soins palliatifs et que plus d' un quart déclare ne
ressentir aucun malaise dans ce type de prise en charge. Au total donc, 80% des médecins
interrogés se déclarent peu ou pas du tout mal al’ aise dans|a prise en charge de ces patients.

Ce résultat peut paraitre faussement rassurant, conduisant a penser que |’abord du
patient en soins palliatifs ne représente pas un tabou pour le médecin.

Cependant, au vu de notre analyse, on constate une certaine contradiction. Nous avons
constaté, d' une part, que les urgentistes manquaient de formation, confrontés au stress des
urgences, avec parfois un manque de structures et de référents. D’ autre part, les patients qui
consultent en urgence sont souvent en rupture avec la prise en charge a domicile et ressentent
le service des urgences comme une solution de dernier recours et inadaptée.

Dans ces conditions, nous imaginons que I’ urgentiste doit faire face a la détresse des
familles, aleur stress, aleur sentiment de culpabilité d’ avoir conduit leur proche aux urgences
[67, 79]. On peut donc douter de la véracité en pratique de ce relatif détachement du médecin
urgentiste face a cette situation.

L’ actualité récente a d’ ailleurs mis en lumiere ce probléme avec I’ affaire du Docteur
Bonnemaison, médecin urgentiste a Bayonne et soupgonné d’ avoir pratiqué |’ euthanasie
active de plusieurs de ses patients. Outre le débat autour de la dépénalisation de ces pratiques,
il a également é&é mis en lumiéere les contraintes de travail des urgentistes et les capacités de
jugement parfois altérées par le stress et la fatigue. Cette affaire a également soulevé le
probléme de la prise en charge de ces patients au sein des services d urgence. Les nombreux
soutiens manifestés par certains a ce médecin, comme I’indignation provoqueée chez d’ autres,
ont montré que cette prise en charge particuliére, dans le contexte de I’ urgence, était loin
d étre aussi aisée que le montre notre derniere question.

Parallelement, nous constatons dans la littérature plusieurs études rapportant les
difficultés des médecins urgentistes lorsqu’il s agit d' aborder le déces de leurs patients [95].
Ils se sentent alors impuissants et redoutent la gestion des proches [96], d’ autant plus qu’il N’y
a pas de relation antérieure. Assumer le déces de ses patients fait méme partie des principales
désillusions de ce métier et représente une cause de changement d’ orientation [97].

Une voie davenir pour circonscrire ce malaise semble étre la préparation des
meédecins a cette situation, notamment au cours de simulations fictives [98-100].
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I11. Perspectives et propositions

Au terme de cette étude, nous avons donc soulevé et discuté différents problemes
présents dans la fagon actuelle de prendre en charge les patients relevant de soins palliatifs et
consultant aux urgences. Au cours de cette discussion, a la lumiere de la réflexion éthique et
des données de lalittérature, plusieurs ébauches de solutions se dessinent.

1. Au niveau national

a Amédioration delaformation et banalisation de la « culture palliative »

Cette mesure est actuellement en cours de mise en place, comme nous I’ avons signalé.
Les éudes médicales abordent désormais I’enseignement des soins palliatifs et plusieurs
dipldmes universitaires sont accessibles. Néanmoins, notre étude montre clairement que les
urgentistes semblent peu formeés a cette pratique. Il s'agit donc non seulement de faire la
promotion des diplémes existants aupres de cette population de médecins, mais auss
dintégrer de facon plus courante le theme des soins palliatifs dans les programmes de
dével oppement professionnel continu. Les sociétés savantes telles que la SFAP et laHAS ont
ici unréle ajouer.

Par ailleurs, la promotion des soins palliatifs est a prendre en compte dans le projet de
soins des établissements accueillant les urgences.

Enfin, les actions de promotion des soins palliatifs sont a poursuivre tant au niveau des
acteurs du systeme de soins que des usagers. On peut signaler dans cette optique la sortie du
film « Les yeux ouverts » en 2010 constituant une forme de promotion a destination du grand
public [101].

b. Développer les structures de soins palliatifs

Cette mesure fait |I’objet d’une attention spécifique dans I’ organisation des soins en
France. Le développement des soins palliatifs a mené al’ émergence de structures spécialisées
et variées, tant dans le domaine ambulatoire qu’ hospitalier. Néanmoins, comme le montre
notre enquéte, I'accessibilité aux soins palliatifs reste insuffisante au regard des besoins.
L'IGAS[1] souligne ainsi que seulement 22% des patients décédant a I’ hdpital avaient acces
aux soins palliatifs. De méme, le rapport de la cour des comptes met en garde contre
I’ essoufflement du développement des soins palliatifs. [74] Cela passe nécessairement par la
poursuite du financement des structures spécifiques en milieu hospitalier et en ambulatoire et
I” augmentation des capacités d’ accueil.

Par ailleurs, la coordination entre les différents intervenants est a améliorer, en
particulier quand il s'agit de I’ urgentiste. Il serait intéressant de prévoir un résumé du dossier
a sa destination sous une forme qui lui serait accessible. Le dossier médical personnel, en
cours de développement, peut éventuellement ici en trouver une application. Cela permettrait
d améliorer la connaissance du patient par |’ urgentiste et donc de limiter les actes invasifs non
necessaires. Cette disposition permettrait aussi probablement de dégager du temps a
I"urgentiste, qu’il pourrait alors consacrer au patient et a |I’accompagnement des proches.
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2. Au niveau du service des urgences

a Senshiliser I’ ensemble des soignants a la problématique des soins palliatifs

Cette mesure doit se concrétiser par la promotion des formations post-universitaires
aupres des soignants et par |’ intégration de ce theme ala politique du service.

b. Repérer précocement les patients relevant de soins palliatifs

Cest ici un point sensible de la prise en charge aux urgences. Les temps d’ attente sont
parfois longs avant la prise en charge et les conditions d’ attente sont souvent stressantes et
difficiles, tant pour I’ entourage que pour le patient lui méme.

Il convient donc d’ adapter 1a technique de priorisation et donc pour cela, sensibiliser le
meédecin d accueil ou I'infirmier d’ accueil et d’ orientation.

Selon les situations, il faudra étre vigilant au confort du patient par I’ accueil dans un
lieu adapté au mieux, si possible au calme ou tout du moins le plus loin possible de I’ agitation
habituelle des urgences. Une étude des locaux est & mener a ce sujet, impliquant
éventuellement les structures d’ hospitalisation de courte durée.

c. Repérer les soins nécessaires

Nous pouvons dégager deux aspects principaux de la prise en charge.

Tout d’abord, les soins de confort. Ce doit étre la priorité de tous les soignants. Offrir
les meilleures conditions d’ installation, prendre en compte la présence des proches, évaluer la
douleur, I’anxiété, |’ état d’hydratation, I’ état cutané, |I’encombrement respiratoire. |l faudra
également étre vigilant a un conditionnement le moins invasif possible. Une grande partie de
ces soins peuvent bénéficier d'initiatives personnelles de la part de I’ équipe paramédicale.
Nous trouvons ici tout I’intérét d' un protocole afin de permettre une mise en place rapide des
soins et d attirer la vigilance des soignants sur le caractére palliatif de ceux ci. D’ autres soins
de confort seront a compléter aprés évaluation médicale (antalgie spécifique, anxiolyse
meédicamenteuse etc.) et devront faire |I’objet d une prescription personnalisée et sans
ambiguité.

D’autre part, il y a les soins et investigations en rapport avec le probleme aigu
conduisant la personne a consulter. Si cette prise en charge doit étre personnalisée, elle doit
surtout se faire a la lumiere du raisonnement éthique : viser le bien du patient et s abstenir de
ce qui est déraisonnable.

d. Promouvoir la coordination et |’ inter-disciplinarité

L’intervention de référents, tels que I’ équipe mobile de soins palliatifs ou encore une
équipe de liaison psychologique et/ou spirituelle, est a développer. Cette intervention doit étre
ciblée selon les attentes et les besoins du patient. Le médecin ne saurait donc avoir recours a
«|"appel systématique ». Au contraire, il demandera la participation de I’intervenant apres
évaluation de la situation du patient. La fiche « Pallia 10 » peut se révéler une aide précieuse
dans cette évaluation. [76] Leur intervention et leurs conclusions doivent étre signalées dans
le dossier médical. Si le médecin urgentiste pilote la prise en charge en fonction des
contraintes du service, il faudra toujours, dans la mesure du possible, rechercher une décision
collégiae sur les principes et les décisions de la prise en charge. L’ ensemble des décisions
doit étre consigné dans le dossier médical, en particulier pour les procédures de limitation des
soins.

Enfin, promouvoir |’interdisciplinarité, suppose le personnel nécessaire et le service
des urgences doit donc veiller a se doter des compétences requises dans ce domaine.
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e. Sensibiliser les soignants aux soins aréaliser en pratique
Cette mesure vise a permettre de sortir du cantonnement des soins palliatifs alasimple
antalgie. Elle sera nécessairement accompagnée par le personnel référent et est donc
indissociable d’un travail interdisciplinaire.

f. Organiser |’ orientation du patient al’issue de |a consultation.

Il sagit ici de repérer les lits spécifiques de soins palliatifs de |’ établissement, afin de
les répartir au mieux. Si I’'UHCD offre une alternative cohérente dans la prise en charge en
urgence, il faudra également y sensibiliser les soignants, afin de poursuivre la prise en charge
palliative.

En cas de retour a domicile, I'urgentiste doit pourvoir sassurer des meilleures
conditions pour le patient. L’intervention d’'une assistante sociale est ici utile. De méme,
I’ alternative de mettre en place une hospitalisation a domicile au sortir des urgences est a
considérer.

g. Définir |a place des accompagnants ou de |a personne de confiance.

Chez le patient en situation de soins palliatifs, I’accompagnement par les proches est
primordial. Il faudra donc prévoir leur situation dans le parcours du patient au cours de sa
prise en charge.

h. Evaluer réguliérement les prises en charge effectuées.

Cette évaluation est nécessaire a deux titres.

Tout d abord, elle permet aux soignants de revenir « afroid » sur un dossier et de leur
permettre d’ exprimer les difficultés qu’ils ont rencontrées, a titre personnel ou au niveau de
I” équipe de soins. Ce temps de parole et d’ échanges est important pour prévenir le syndrome
de «burn out» ou de surmenage professionnel, lié a I’accumulation de stress et de
frustrations lors de telles prises en charge.

Ensuite, ces réunions, que |I’on pourrait imaginer a I'image des revues de morbi-
mortalité, peuvent étre |’occasion d apporter un regard critique sur la prise en charge
effectuée et de dégager les points positifs et ceux qui restent a améliorer. Ce peut étre
I”occasion d'engager le questionnement éthique, de sensibiliser la conscience des soignants
aux soins souhaitables et de leur permettre d’ identifier ce qui reléve du déraisonnable.

3. Synthése: proposition de prise en charge

A I'issue de notre discussion, forts des problématiques mises en évidence et des
solutions a développer, nous proposons donc la prise en charge suivante. Loin d avoir
I”ambition de répondre a toute situation, elle laisse la place ouverte a la réflexion éthique tout
en ayant |’avantage d éveiller la vigilance du soignant en matiere de besoins de soins
palliatifs. Lavocation d’ un tel document serait d étre, par exemple, affiché dans le service des
urgences pour étre ala disposition de tout soignant.
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Patient en fin de vie admis aux urgences

Accuell

Installation

Soins

précoces

Bilan

Médical

Multi -
disciplinarité

Orientation

Y VV

Repérage précoce du caractére palliatif de la prise en charge
Partage de I’information en équipe
Sensibilisation de |’ ensemble des intervenants

Vo

YV VYV

Installation confortable, le plus au calme possible
Intégration de I’ accompagnement par les proches
Réduction du temps d’ attente au minimum

l

Evaluation des besoins en soins de confort :
- Douleur : antalgie adaptée al’ évaluation numérique
- Respiration : oxygenothérapie, aspiration trachéo-
bronchique
- Evaluation de |’ état cutané et de |” hydratation
- Prévention des complications du décubitus
- Anxiolyse

Soins éventuellement protocolisés

YV VVY

Actes peu ou pas invasifs

Bilan personnalisé, limité au strict nécessaire

Décision des limites du « raisonnable », idéalement de facon
collégiae

Information du patient, des proches ou de la personne de
confiance et tracabilité du dossier médical

YV VYV

Proposition de consultation psychologique
Proposition d’ échange avec un référent en spiritualité
Evaluation de la situation sociale

Synthese dans e dossier médical

» Orientation versleslitsidentifiés « soins palliatifs » ou un

service connu du patient

» Transmission des é éments de la prise en charge palliative

(en particulier sur I’ éat psychologique, la situation sociale,
les décisions de limitation de soins éventuelles et les soins
de confort réalises)

En cas de déces attendu dans les prochaines 24heures :
Admission en UHCD si secteur de soins palliatifs non
disponible
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E.Conclusion



Au terme de ce travail, nous avons étudié |I’'importance des soins palliatifs dans la
meédecine moderne et leur place de plus en plus prépondérante dans la pratique de nombreux
soignants, en ambulatoire comme en milieu hospitalier. Cette mutation s est accompagnée
d un développement massif de structures visant a respecter la loi de juin 1999 garantissant
I"acces aux soins paliatifs a tout malade le requérant. Ce développement a d’ailleurs été
accompagné, voire encadré, par le législateur qui a précisé certains points, en particulier sur la
fin de vie, qui faisaient encore débat dans notre Société. C'est le cas de la loi d avril 2005,
dite «loi Léonetti » qui autorise le soignant a recourir a tous les traitements a sa disposition
afin d’ assurer le confort de son patient, et ce, méme si la durée de vie peut en étre diminuée.
Elle réaffirme par ailleurs I’interdit de I’euthanasie active comme celui de I’ acharnement
déraisonnable.

Cependant, notre éude montre gque la prise en charge de ces patients ne répond pas
toujours a leurs besoins et, qu’ entre I’ambulatoire et |I" hospitalier, le service des urgences est
souvent mis a contribution dans les conditions que nous avons decrites.

S les soins paliatifs ne sont pas la vocation par essence de |’urgentiste, il est
néanmoins indéniable que celui-ci y est régulierement confronté. En [|'absence de
recommandation officielle pour la prise en charge de tels patients par le médecin urgentiste,
nous avons montré qu'il existait plusieurs difficultés importantes a résoudre, afin de
sauvegarder |e principe éthique de bienfaisance dans ce contexte.

En premier lieu, il existe un déficit de formation pour ce type de soins. Notre étude
portant sur une majorité de médecins expérimentés, ceux-ci n'ont pas bénéficié des
adaptations du programme de formation initiale, réalisees depuis plusieurs années.
Néanmoins, il existe une méconnaissance des recommandations des sociétés expertes telles
que I'HAS ou la SFAP. Ceci est d’autant plus dommageable, gu’une simple sensibilisation
semble, en elle méme, favoriser la démarche de soins palliatifs. 1l existe donc un vrai travail
de promotion des soins palliatifs aréaliser a ce niveau. Si cette démarche est actuellement en
cours, elle nécessite d étre renforcée a tous les niveaux. Au niveau de la Société avec la
promotion aupres du grand public et des soignants, au niveau régional, en poursuivant
I’intégration de I’ offre de soins palliatifs dans les SROS', au niveau d'un établissement en
intégrant cet objectif dans la politique géenérale et |’ offre de soins de I’ établissement, et enfin,
au niveau du service méme des urgences en favorisant, entre autres, la collaboration avec les
professionnels référents.

Comme le montre I’ intérét porté a notre enquéte, les urgentistes sont volontaires pour
s impliquer davantage a condition d’ en avoir les moyens. Cela passe par |e renforcement de la
multidisciplinarité dans les prises en charge aux urgences et donc par le renforcement des
équipes pour la réalisation de I’accompagnement social, spirituel, psychologique et
évidemment médical. La mise en place des équipes mobiles de soins palliatifs est donc une
réponse cohérente a cette problématique qu’il faut poursuivre.

Notre enquéte montre aussi qu’ actuellement les soins se limitent majoritairement a
I"antalgie. Le reste des soins de confort n'est pas au premier plan. Bien que le motif de
recours aux urgences ne soit pas forcément d' ordre médical, il importe néanmoins d’ étre plus
vigilant dans les soins de confort. Cela passe par un repérage précoce du caractere palliatif des
soins qui permettra d’ adapter I’ environnement au mieux, d’ éveiller la vigilance du soignant
sur I'importance du confort du patient, et d’ ouvrir vers des soins qui pourront, au moins en
partie, étre protocolisés.

1 Schéma Régional d’ Organisation des Soins
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Enfin, le service des urgences, dans son role d'interface entre la « ville » et |" hopital,
doit pourvoir proposer une hospitalisation adaptée a ces patients. L’UHCD! offre une
alternative cohérente lorsque le décés est attendu dans les heures suivantes. Pour toutes les
autres situations, les lits de soins palliatifs, en service spécialisé ou non, doivent étre mis a
disposition de ces patients et disponibles. Cela passera par la poursuite d une politique
volontaire dans |e financement de ces structures.

Si les difficultés actuelles sont bien réelles, I’analyse de la littérature, comme notre
travail, semblent montrer que le développement des soins palliatifs est encore en cours. Mais
ce sujet reste encore sensible et mal connu dans notre pays alors méme que cette politique de
développement commence a montrer certaines limites, comme le souligne le rapport de la
cour des comptes. Il convient donc d' étre vigilant face a cet enjeu, particulierement pour le
meédecin urgentiste qui Se retrouve « en premiere ligne » face au patient et qui se porte alors
garant de sa prise en charge.

La réflexion éhique est alors plus que jamais nécessaire afin d offrir a ce dernier les
meilleurs soins pour sa situation et de permettre a |’ urgentiste de cerner plus simplement la
limite de ce qui est raisonnable et de ce qui nel’ est pas ou plus.

Dans le vieillissement toujours plus marqué de la population, et la proportion toujours
croissante des maladies chroniques ou incurables, les soins palliatifs apparaissent donc
comme un enjeu majeur de la réflexion éhique de ce siecle débutant. Le médecin urgentiste,
acteur de la permanence des soins, doit y prendre part.

1 Unité d’ hospitalisation de courte durée
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G. Ahnexes



|. Questionnaire d’enquéte utilisé

QUESTIONNAIRE D’OPINION ET DE PRATIQUE
CONCERNANT LESSOINSPALLIATIFSEN
MEDECINE D'URGENCE

Refuse de répondre sur ce sujet : Oui/Non
Si OUI, précisez le motif :
1. Jamais confronté(e) alasituation
2. Incompétent(e) sur le sujet
3. Raison personnelle vis-a-vis de ce sujet
4. Autre

1) Profil du médecin urgentiste :
a Age:
a Inférieur a30 ans
b. De30a35ans
c. De36a4d0ans
d. De4l a45ans
e. Plusde45ans

a M
F

a Assistant

b. Attaché

c. Praticien hospitalier contractuel
d. Praticien hospitalier

e. Autre

d. Nombre d années d’ exercice en médecine d’ urgence :
f. Inférieur a2 ans
g. De2abans
h. De6al0ans
i. Dellal5ans
j. Plusde15ans

2) Profil du service danslequel vous exercez :
a. Typed hopital :

CHU

CHR

CHG

Clinique

Autre

©DLeO T
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3)

4)

5)

6)

7)

8)

b. Typed exercice:
a SAMU - SMUR
b. SAU
c. UHCD
d. Autres (Régulation des appels, etc.)

c. Nombre de médecins dans service::
1a5

6al10

11a15

16a20

Plus de 20

Ne sait pas

N CEE S RS I

d. Nombre d’ admissions annuelles :
Moins de 10 000

10 000 a 20 000

20 000 a 30 000

30 000 a40 000

Plus de 40 000

Ne sait pas

N CEES SRS

e. Ratio médecine/ chirurgie:
Supérieur 20,5
0,4a05

0,3a04

0,2a0,3

Inférieur 20,2

Ne sait pas

R CHES S SRS

Connaissez vous la définition des soins palliatifs selon laHAS ? Oui/Non
Si oui, citez en les mots « clés »

Connaissez — vous les recommandations de la HAS (ex-ANAES) concernant
I accompagnement de lafin de vie et la prise en charge des soins palliatifs ? Oui/Non

Connaissez — vous la Société Francgai se d’ Accompagnement et de soins Palliatifs
(SFAP) ? Oui/Non

Possédez une formation spécifique en soins palliatifs ? (Plusieurs réponses possibles)
a. Diplémes (DIU, capacité etc.)
b. Enseignements au cours de laformation initiale
c. Séminaires ou collogue de FMC
d. Autres
e. Non, je ne posséde aucune formation spécifique

A votre avis ou selon votre expérience, les soins palliatifs sont-ils possibles en
medecine d’ urgence ? Oui/Non

L es soins palliatifs en médecine d’ urgence sont-ils de pratique courante dans votre
service ? Oui/Non
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Si OUI, nombre de cas par an ?

a. Inférieur 210
b. 10450

c. 504100

d. Supérieur 2100
e. Nesait pas

9) Parmi les patients relevant de soins palliatifs, quelle est la part des patients dgjainclus
dans une prise en charge palliative lors de leur consultation aux urgences ?

a

b
C.
d.
e

Entre O et 25%
Entre 25 et 50%
Entre 50 et 75%
Plus de 75%

Ne sait pas

10) Existe-il une procédure concernant la réalisation des soins palliatifs dans|e service
dans lequel vous exercez ? Oui/Non

a
b.
C.

Si OUI, I’ appliquez-vous systématiquement ? Oui/Non
Si OUI, cette procédure est-elle régulierement mise ajour ? Oui/Non
Si OUlI, date de laderniére version inférieurea 1 an ? Oui/Non

11) De quelles structures de soins palliatifs disposez — vous dans votre établissement ?
(Plusieurs réponses possibles)

a

b
C.
d

- o

Equipe mobile de soins palliatifs Oui/Non

. Service de soins palliatifs Oui/Non

Litsidentifiés de soins palliatifs Oui/Non

. Personnel du service disposant d’ une formation spécifique (DIU, séminaire

etc) Oui/Non
Réseau de soins palliatifs Oui/Non
Autre Oui/Non

12) Dans quelle(s) circonstance(s) les patients relevant de soins palliatifs consultent-ils
votre service des urgences ? (Plusieurs réponses possi bl es)

S@mPap T

Epuisement des accompagnants a domicile Oui/Non

Déni de |’ entourage du caractére palliatif des soins nécessaires Oui/Non
Absence des intervenants habituels (week end ou nuit) Oui/Non

Fin de vie proche Oui/Non

Episode aigu inattendu Oui/Non

Demande d’ un avis spécialisé par les intervenants habituels Oui/Non
Prise en charge a domicile « logistiquement » impossible Oui/Non
Autre Oui/Non

13) Quels types de soins privilégiez — vous dans la pratique des soins palliatifs ?
(Plusieurs réponses possibles)

S0P Q0 T

Antalgie —analgésie Oui/Non

Hydratation Oui/Non

Prévention des complications du décubitus Oui/Non

Aspiration / Désencombrement naso-pharyngé / Oxygénothérapie Oui/Non
Kinésithérapie/ orthophonie Oui/Non

Prévention et/ou traitement d’ épisodes infectieux Oui/Non
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L utte contre la dénutrition Oui/Non

Renforcement des aides sociales Oui/Non

Soutien psychologique Oui/Non (avec intervention d’ un psychol ogue ou
psychiatre Oui/Non)

Réponse aux besoins spirituels Oui/Non

Autre Oui/Non

14) Quelle est I’ orientation des patients en soins palliatifs al’issue de leur consultation
aux urgences ? (Plusieurs réponses possibles)

Q@ o o0 o

UHCD Oui/Non

Service de soins palliatifs ou lits identifiés comme tels Oui/Non
Service de médecine court s§jour Oui/Non

Retour a domicile ou en institution Oui/Non

Hospitalisation a domicile Oui/Non

Service de soins de suite et de réadaptation Oui/Non

Autre Oui/Non

15) Concernant la prise en charge de patients relevant de soins palliatifs, quel est votre
ressenti :
En fonction des situations rencontrées, je suis:

a

b
C.
d.
e. Jamaisma al’aise

Parfois« mal al’aise »

. Souvent « mal al’aise »

Fréguemment « mal al’aise »
Toujours « mal al’aise »
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|1.Résultats brutsdel’

Refus de participer al’ étude :

étude sous for me de tableaux

Motif de refus

Jamais confronté ala
situation

Autre

Part des les services
randomisés (en %)

12 12

Fréguence (nombre de refus)

1 1

Question 1 :

Profil du médecin

Part des les réponses

Fréguence en nombre obtenues (en %)

<a3d0ans 0 0
de30a35ans 15 17
Age de 35 440 ans 19 22
de40a45ans 15 17
plus de 45 ans 38 44
M 61 70
Sexe
F 26 30
Assistant 6 7
_ Attaché 1 1
PH contractuel 4 5
PH 64 4
Autre 12 14
<az2ans 3 3
de2a5ans 8 9
Expérience de6allans 27 31
dellal5ans 18 21
plus de 15 ans 31 36
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Question 2 :

Profil du service Fréguence Part des les réponses
en nombre obtenues (en %)
CHU 4 5
CHR 6 7
Type
o hopital CHG 65 75
Clinique 10 11
Autre 2 2
SAU seul 1 1
SAU + SAMU 5 6
Typede
service SAU + UHCD 21 24
SAU + UHCD + SAMU 45 52
SAU + UHCD + SAMU + Autre 15 17
1a5 19 22
6a10 25 29
Nombre de 11415 25 29
medecins
dansle 16 220 13 15
service
plus de 20 5 5
Ne sait pas 0 0
<a10000 13 15
10 000-20 000 24 28
Nombre 20 000-30 000 26 30
d’ admissions
annuelles 30 000-40 000 13 15
Plus de 40 000 8 9
Ne sait pas 3 3
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Question 2 (suite) :

Profil du service

Part des les réponses

Fréguence en nombre obtenues (en %)

>a0,5 31 36
0,4a0,5 14 16
Ratio entre 03a0,4 4 5

médecine et .
chirurgie 0,2a0,3 7 8
Inferieur a0,2 1 1
Ne sait pas 30 34

Question 3 :

Connaissance de la définition

. Part des réponses obtenues
Fréguence en nombre

des SP selon laHAS (en %)
Non 66 76
Oui 21 24
Part des réponses

Si oui, mots clé cités ?

Soulager
Multidisciplinaire
Prise en charge globale
Accompagnement
Soins actifs
Respect de ladignité
Entourage

Pas d’' acharnement

Fréquence en nombre affirmatives ala question

précédente (en %)

12 50
5 21
5 21
4 17
3 13
2 8
2 8
1 4
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Question 4 :

Connaissance des Fréquence en nombre Part des réponses obtenues
recommandations de laHAS € (en %)
Oui 25 29
Non 62 71
Question 5 :

Connaissance de la SFAP

Oui

Non

Fréguence en nombre
30

57

Part des réponses obtenues
(en %)

35

65

Question 6 :

Formation spécifique dans le domaine
des soins palliatifs

Diplome Specifique (DIU, capacitg, ...) 3

Enseignements au cours de laformation 8
initiale

Séminaires ou colloques de FMC 3

Autres 2

Aucune 81

Fréguence en nombre

Part des réponses
obtenues (en %)

3

9

93

Question 7 :

Les SP sont ils possible en
meédecine d’ urgence ?

Oui

Non

Fréguence en nombre
64

23

Part des réponses obtenues
(en %)

74

26
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Question 8 :

Les SP sont ils courants dans
votre pratique ?

Non 37

Fréguence en nombre

Oui 50

Part des réponses obtenues
(en %)

42

58

Si oui, nombre de cas par .
Fréguence en nombre

an?
Inférieur 210 37
10450 18
50 a 100 19
Supérieur a 100 6
Ne sait pas 7

Part des réponses positives a
la question précédente (en %)

42
21

22

Question 9:

Part des patients dé§ja inclus dans une
prise en charge palliative

Fréguence en nombre

Part des réponses
obtenues (en %)

Entre O et 25% 10 11
Entre 25 et 50% 6 7
Entre 50 et 75% 5 6
Plus de 75% 11 13
Ne sait pas 55 63
Question 10:

Existence d’ une procédure
pour la prise en charge des SP

Non 76

Fréguence en nombre

Oui 11

Part des réponses obtenues
(en %)

87

13

123




Part sur les réponses

Si oui : Fréquence en nombre positives obtenues (en %) :
Appliquée systématiquement ? 7 64
Procédure r\egul ierement mise 10 o1
ajour ?
Derniere version inférieurea 1 4 36
an?
Question 11 :

Structures a disposition dans
|” établi ssement

Equipe mobile de soins palliatifs
Service de soins palliatifs

Litsidentifiés de soins palliatifs
Personnel disposant d'une formation
spécifique

Réseau de soins palliatifs

Fréguence en nombre
44
8
43
22

32

Part des réponses
obtenues (en %)

51
9
49
25

37

Question 12 :

Motifs de consultation aux urgences

Epuisement des accompagnants &
domicile

Déni de |'entourage du caractere
palliatif des soins

Absence des intervenants habituels
Fin de vie proche
Episode aigu inattendu
Demande d'un avis spécialisé
Prise en charge a domicile impossible

Autre circonstance

Fréguence en nombre
79
46
74
82
81
31

70

Part des réponses
obtenues (en %)

91
53
85
94
93
36

81
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Question 13:

Part des réponses

Type de soins pratiqués Fréquence en nombre obtenues (en %)
Antalgie - analgésie 86 99
Hydratation 80 92
Prévention deis cqmpl ications du a4 51
décubitus
Aspiration - Désencombrement naso-
- . L 83 95
pharyngé - oxygenothérapie
Kinésithérapie - orthophonie 7 8
Prévention ou traitement des épisodes
. : 79 91
infectieux
L utte contre la dénutrition 28 32
Renforcement des aides sociales 44 51
Soutien psychologique 83 95
Si oui : intervention psychologue - 42 48
psychiatre ?
Réponse aux besoins spirituels 22 25
Autre type de soins 1 1

Question 14 :

Orientation du patient al’issue de la Part des réponses

Fréguence en nombre

consultation obtenues (en %)
UHCD 66 76
Service ou lits de soins palliatifs 56 64
Service de médecine court s§our 77 89
Retour a domicilef/institution 65 75
Hospitalisation adomicile 27 31
Service de soins de suite et réadaptation 14 16
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Question 15:

Ressenti concernant la prise en charge
de patients relevant de soins palliatifs ?

Parfoismal al’aise
Souvent mal al’aise
Fréguemment mal al’aise
Toujours mal al’aise

Jamaismal al’aise

Fréguence en nombre
45
9
7
2

24

Part des réponses
obtenues (en %)

52
10
8
2

28
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Questionnaire « Pallial0 » proposé par la SFAP

. QUESTIONS

COMPLEMENT

Lepwemeﬂmwmenuaclemlnegm
pas, en I'etat actuel des connalssances

Il existe des facteurs pronostiques pejoratfs

La maladie est rapidement svolutive

Le patient ou son entourage sont demandeurs
gune prise en charge palliative et d'un
accompagnement

Il persiste des symptdmes non soulagés malgre 1a
mise en place des traltements de premiere
intention

Vous ldentifiez des facteurs de vuinerabllite
d'orare psychique pour le patient et’ou son
entourage

Vous Identifez des facteurs de vuinerabliite
d'orare social chez le patient etiou lentourage

Le patient ou I'entourage ont des aifficultes
ointégration ge I'information sur 1a maladie etiou
sur ke pronostic

Vous constatez des guestionnements etiou des

divergences au sein de I'equipe concemant 13
cohérence du projet de soin

Vous vous posez des questions sur rattitude
adaptée concemant par exemple -
«  unrefus de tratement
- une limitation ou un arét de
traltement
«  une demande deuthanasle

- Ia présence d'un confiit ge valeurs

Une réponse positive 3 cette question est une
condition nécessaire pour wtiliser Pallia 10 et
passer aux questions suivantes

Validés en oncologie : hypo albuminémie,

Performans Status >3 ou Index de karnofsky

Loin® 99-477 du 9 juin 1999 visant & garantir le
droit d"accés aux soins palliatifs

Douleur spontanée ou provoquée lors des soins,
dyspnée, vomissements, syndrome occlusif,
confusion, agitation ...

Tristesse, angotsse, repli, agressivité ou troubles du
comportermnent, troubles de la communication,
conflits familiaux, psycho- pathologie préexistante
chez le patient et son entourage

Isolement, précanté, dépendance physique, dﬁfgu
en soins, difficultés financiéres, existence

I'entourage d'une personne dépendante, mfuts
en bas dge

Face 2 langotsse générée par la maladie qui
s"aggrave, les patients, 'entourage peuvent mettre
en place des mécanismes de défense
psychologique qui rendent la communication
difficile et compliquent la mise en place d'un projet
de soin de type palliatif

- indication : hydratation, alimentation,
antibiothérapie, pose de sonde, transfusion,
surveillance du patient (HGT, monitoring ...}

- indication et mise en place d'une sédation

- licu de prise en charge le plus adapté

- statut réanimatoire

La loi Léonetti relative au droit des malades eta la
fin de vie traite des questions de refus de
tratement et des modaiités de prise de décisions
d"arrét et de imitation de tratement autant chez
les patients compétents que chez les patients en
situation de ne pouvoir exprimer leur volonté

A compter de trois réponses par « oui », il est conseillé de faire appel a I'équipe mobile

de soins palliatifs.
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RESUME DE LA THESE

Les situations de fin de vie et de soins palliatifs sont de plus en plus courantes aux
urgences, en dépit du développement massif des structures de soins palliatifs ces dernieres
années.

L’ objet de cette étude est d’ analyser, par une enquéte téléphonique aupres de médecins
urgentistes, I’ éat des connaissances, les modes de prise en charge et les soins réalises aupres
des patients en situation de soins palliatifs.

Sur cent services d urgence francais sél ectionnés par randomisation, 87 ont répondu.

Selon leur opinion, 76% des urgentistes ne connaissent pas la définition officielle des
soins palliatifs, 71% ne connaissent pas les recommandations officielles, et 93% ne possedent
aucune formation dans ce domaine. Cela ne les empéche pas de considérer a 74% que les
soins palliatifs relevent de leurs missions. L’analyse des pratiques montre que 91% des
services randomises possedent une structure de soins palliatifs. Les motifs de consultation
sont variés et relevent autant du domaine socio-environnemental du patient que du domaine
meédical. Les soins réalisés sont avant tout des soins de confort, en particulier en ce qui
concerne |’ antalgie, et concernent plus rarement le domaine social ou psycho-spirituel. Enfin,
seulement 64% des médecins interrogées envisagent une hospitalisation en milieu spécialise a
I”issue de la consultation.

La comparaison de nos réesultats avec la littérature confirme ces données et fait
apparaitre que des solutions sont actuellement étudiées dans le domaine de la formation, de
I offre de soins, de lamultidisciplinarité et de la sensibilisation aux soins de confort.

De ce fait, méme s les soins palliatifs sont encore en cours de développement en
France, I’accuell de ces patients aux urgences reste problématique sur certains points de la
prise en charge comme sur le plan de la réflexion éthique.
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THESE : MEDECINE GENERALE — ANNEE 2011

MOTS CLEFS:
soins palliatifs, médecine d’ urgence, formation, pratique professionnelle, éhique médicale

palliative care, emergency medicine, training, professional practice, medical ethics

INTITULE ET ADRESSE DE L'U.F.R. :

UNIVERSITE HENRI POINCARE, NANCY-1
Faculté de M édecine de Nancy

9, avenue de la Forét de Haye

54505 VANDOEUVRE LES NANCY Cedex




	Avertissement

	Page de titre 
	REMERCIEMENTS
	SERMENT
	Liste des abréviations utilisées dans la thèse
	Table des matières
	A. Introduction
	B. AspectsThéoriques
	I. Définitions
	1. Les soins palliatifs
	2. Limitation et abstention de soins
	3. Suicide médicalement assisté
	4. L’euthanasie
	5. L’acharnement thérapeutique (ou obstination déraisonnable)

	II. Histoire des soins palliatifs
	III. Organisation des soins palliatifs en France
	1. Contexte politique et règlementaire
	2. Pour le patient à domicile
	3. Pour le patient hospitalisé

	IV. Aspects éthiques
	1. Contrat de soins et autonomie du patient
	2. Responsabilité morale du médecin et dignité du patient
	3. Principe du « double effet »
	4. Cas du patient inconscient

	V. Aspects Déontologiques
	VI. Aspects législatifs
	VII. Situation des soins palliatifs dans les principales religions
	1. Soins palliatifs et Catholicisme
	2. Soins palliatifs et Protestantisme
	3. Soins palliatifs et Islam
	4. Soins palliatifs et Judaïsme

	VIII. Intérêts des soins palliatifs
	1. Intérêts pour le patient
	2. Intérêts pour les proches
	3. Intérêts pour les soignants
	4. Intérêts pour la Société

	IX. La médecine d’urgence et ses contraintes
	1. La médecine d’urgence en pratique
	2. La prise en charge de l’entourage du patient en situation d’urgence

	X. Soins palliatifs en médecine d’urgence : intérêt de la présente étude

	C. Etudepersonnelle
	I. Matériel et méthode
	1. Population de médecins urgentistes interrogés
	2. Objectifs
	3. Méthode d’intervention
	4. Méthode d’évaluation

	II. Résultats de l’étude descriptive de la prise en charge du patienten situation de soins palliatifs aux urgences

	D. Discussion
	I. Critique de la méthode
	1. Biais de sélection
	2. Biais d’information et d’intervention
	3. Biais de mesure
	4. Biais d’interprétation

	II. Etude descriptive
	1. Profil des médecins interrogés
	2. Profil des services randomisés
	3. Discussion autour des connaissances théoriques des médecinsurgentistes
	4. La pratique des soins palliatifs aux urgences dans notre enquête
	5. Devenir des patients après les urgences
	6. Le sentiment des médecins urgentistes

	III. Perspectives et propositions
	1. Au niveau national
	2. Au niveau du service des urgences
	3. Synthèse : proposition de prise en charge


	E. Conclusion
	F. Bibliographie
	G. Annexes
	I. Questionnaire d’enquête utilisé
	II. Résultats bruts de l’étude sous forme de tableaux
	III. Questionnaire « Pallia10 » proposé par la SFAP

	RÉSUMÉ DE LA THÈSE



