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moments de complicité qui me réconfortent.
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A MES FRERES

Jeunes et moins jeunes, vous m’avez toujours protégée et soutenue. Et pour
cela vous étes géniaux ! Merci de veiller sur moi depuis toutes ces années dans
les bons et les moins bons moments.

A MES AMIES DE TOUJOURS
Clémence et Marie, qui a travers ces intempéries de la vie, avez toujours su
m’accompagner par votre présence, vos paroles réconfortantes et votre
humour. Méme si nos vies ne sont plus dans la méme ville, ces moments forts

nous rapprochent toujours un peu plus. Merci pour tout.

A TOUS CEUX PRESENTS
A Mathilde TDLC pour son aide précieuse, Mamie Nicole qui m’a accueillie
pour mes quelques révisions de rattrapage, Badette et Co pour les breaks
post-examens, ma belle-famille, mes belles sceurs (et Dieu sait qu’il y en a) ,

mes amis d’enfance, Julie, Mélanie et Thomas mes acolytes de la Fac, ET
CEUX QUE J’OUBLIE...
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SERMENT

« Au moment d'étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d'étre
fidele aux lois de I'nonneur et de la probité. Mon premier souci sera de rétablir,
de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses éléments, physiques et
mentaux, individuels et sociaux. Je respecterai toutes les personnes, leur
autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination selon leur état ou leurs
convictions. J’interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables
ou menaceées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne
ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de I'numanité. J'informerai
les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences.
Je ne tromperai jamais leur confiance et n'exploiterai pas le pouvoir hérité des
circonstances pour forcer les consciences. Je donnerai mes soins a l'indigent et a
quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas influencer par la soif du
gain ou la recherche de la gloire.

Admise dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confiés.
Recue a l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma
conduite ne servira pas a corrompre les meceurs. Je ferai tout pour soulager les
souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne provoquerai

jamais la mort delibérément.

Je préserverai I'indépendance nécessaire a I'accomplissement de ma mission. Je
n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les
perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandes.
J'apporterai mon aide a mes confréres ainsi qu'a leurs familles dans l'adversite.
Que les hommes et mes confréres m'accordent leur estime si je suis fidele a mes

promesses ; que je sois déshonorée et méprisée si j'y manque ».
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1. PARTIE 1 : PREAMBULE

« Primum non nocere » (1), a la fois un dogme de la medecine de soins actifs, mais également
de la médecine palliative. Les avancees de la science ont fait de la médecine une discipline
efficace et omniprésente tout au long de la vie de chaque individu. La médecine générale ou
médecine de famille est maintenant devenue une spécialité a part entiére.

Un médecin généraliste possede plusieurs champs d’action définis par I’OMS (2), s’attachant
a la prise en charge globale, familiale, communautaire, préventive, continue du patient avec
une volonté de coordination et collaboration pluridisciplinaire des soins.

Contrairement au médecin hospitalier, le médecin généraliste accomplit ses missions en ville
comme en ruralité, dans I’environnement du patient. L approche et la pratique des soins sont
différentes, avec la nécessité de prendre en charge un patient pathologique, en ayant recours a
des compétences multiples et variées, toujours dans le respect des volontés du patient et avec
les contraintes environnementales.

En France, il y a 57% de médecins généralistes libéraux (3).

Quelques facultés de médecine proposent un enseignement en premier ou en second cycle des
études médicales pour sensibiliser les étudiants a la culture palliative. L’arrété du 10 octobre
2000 (4), modifiant I’arréte du 4 mars 1997 relatif & la deuxiéme partie du deuxieme cycle des
études médicales, rend obligatoire la mise en place du module 6 « Douleur, soins palliatifs et
accompagnement».

Le médecin généraliste garantit au plus tot les soins palliatifs, toujours dans I’objectif de
soulager le patient (5). Apres avoir réalisé les soins a visée curative, il doit prodiguer, dans le
respect de la dignité du patient, « ces soins actifs, continus, évolutifs, coordonnés et pratiqués
par une équipe professionnelle. Dans une approche globale et individualisée, leurs objectifs
étant de prévenir ou de soulager les symptémes physiques, dont la douleur, mais aussi 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. Les soins palliatifs cherchent a éviter toutes investigations ou traitements
déraisonnables et se refusent a provoquer intentionnellement la mort. Selon cette approche, le
patient est alors considéré comme un étre vivant et la mort comme un processus naturel... »
(6).

L approche de la mort est pour le malade une période de solitude, de souffrance et d’angoisse.
Pour sa famille, c’est une épreuve et pour son médecin traitant une étape difficile (7).



La mort devient aujourd’hui, comme la naissance, un cap de la vie a anticiper dans une
société médicalisée et de plus en plus médicalisante. En 2013, 569 200 personnes sont
décédées en France (8). Ce niveau, le plus haut depuis 30 ans, s’explique par la structure de la
population. Les générations aux ages de forte mortalité sont un peu plus nombreuses que par
le passé et le nombre de lits hospitaliers dédiés de soins palliatifs encore insuffisants. La
société actuelle vieillissant, la situation se pose quotidiennement et les gens souhaitent mourir
a domicile. 58% des francais regrettent la mort a I’Hopital, 81% préféreraient finir de vivre
chez eux (9)(10). La proportion réelle de décés a domicile ne varie que trés peu depuis 1990,
passant de 28,7% a 25% (11). Le vieillissement actuel de la population en France provoque
souvent I’hospitalisation en urgence de patients fragiles, atteints de co-morbidités ou maladies
chroniques diverses, avec une rupture environnementale et une tendance a I’aggravation
durant le séjour hospitalier, saturant ainsi les services de médecine polyvalente, de gériatrie,
d’urgences voire de réanimation. Ces services hospitaliers sont ainsi confrontés a la prise en
charge quotidienne de patients qu’ils ne connaissent pas, mais qui, du fait de la nature méme
de I’affection dont ils souffrent et/ou de leur &ge avancé, sont en fin de vie. Une étude publiée
en 2003 (12) rapporte que 13,5 % des patients admis en réanimation décédaient ou avaient des
décisions de limitation et/ou arrét thérapeutique prisent pendant leur séjour. La médecine
générale, spécialité a part entiere, s’ancre dans un décor encore flou en matiére de fin de vie,
notamment par absence de recommandations propres.

Pour éviter I’obstination déraisonnable, émergent les soins de support et les soins palliatifs.
La fin de vie ne s’arréte donc pas uniquement au domaine physique. Elle comprend également
les aspects psychologiques, sociaux et spirituels, a la fois pour le patient comme pour son
entourage proche. De méme, les patients concernés ne sont pas exclusivement les patients
atteints de cancers ou en état de mort encéphalique. Ces soins de support s’adressent aussi aux
personnes atteintes de maladies graves, aigués ou chroniques, évolutives ou mettant en jeu le
pronostic vital ou en phase avancée, terminales et/ou incurables, aux patients déments en
absence de plan de soins (13). Ainsi, les soins de support caractérisent I’ensemble des actes et
soutiens nécessaires aux personnes malades tout au long de la maladie, conjointement aux
éventuels traitements spécifiques (chirurgie, chimiothérapie, radiothérapie...) et différents
domaines (algologue, diététicienne, orthophonie, social, psychologue...) (14).
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Initialement nés en Grande — Bretagne grace a une ancienne infirmiere, C. SAUNDERS, dans
les années 1940 (15), ils apparaissent en France en 1986 par la réforme LAROQUE (16), puis
sont precisés en 1991 par la Réforme hospitaliére (17), et enfin en 1999 (18) pour garantir le
droit du patient a une « mort digne » avec une approche soignante appropriée dans ces
derniers jours. lls seront complétés en mars 2002 par la notion de « respect de la volonté du
patient » (19). L’affaire Vincent HUMBERT, en 2003 (20), aboutie pour partie le 22 avril
2005 a la législation donnant un cadre relatif « aux droits des malades et a la fin de vie » (21),
avec des valeurs supérieures sur la limitation ou I’arrét des traitements, collégiales et
respectant les volontés du patient (directives anticipées et personne de confiance).

La mort se médicalise, comme la maladie. L’Etat propose, des programmes de développement
des soins palliatifs a travers plusieurs plans triennaux (22). Enfin, la Loi LEONETTI-
CLAYES (23) renforce les droits des patients en fin de vie et s’attache a donner réalité au
refus de I’acharnement thérapeutique. On parle alors de soulager la souffrance par la
« sédation terminale », avec le risque d’effet secondaire d’abréger la vie. C’est le principe du
double-effet.

En 2017, pour respecter la loi, un médecin doit prendre un avis extérieur, auprés d’un
« consultant », pour valider sa décision de limitation ou d’arrét de soins (24). En cas
d’absence de consensus entre les deux médecins, un autre médecin extérieur peut étre
consulté voire plusieurs. C’est finalement au medecin en charge du patient qu’il appartient,
grace a I’aide de cette procédure collégiale, de prendre la décision ou non de limitation ou
d’arrét thérapeutique.

Méme si la Loi Léonetti et I’article 37 du code de Déontologie Médicale (25) donnent un
cadre légal a la fin de vie, il est 1égitime de soulever ces difficultés rencontrées a domicile par
le médecin généraliste, qui se retrouve parfois démuni devant certaines prises de décisions et
face a des pathologies de plus en plus lourdes et spécifiques. C’est pourquoi le médecin
généraliste doit collaborer avec les réseaux de soins palliatifs existants (26): unité mobile de
soins palliatifs, Hospitalisation A Domicile (HAD), unité de soins palliatifs avec lits dédiés.
Ces différentes structures sont encore trop peu présentes en Lorraine (27)(28).

La limitation et I’arrét des thérapeutiques actives, « withholding » et « withdrawing » (29),
sont deux entités différentes. La premiére correspond a la « non-optimisation d’un ou de
plusieurs traitement (s) ou technique (s) de suppléance d’organes » et a la « prévision d’une
non optimisation ou d’une non instauration de thérapeutique en cas de défaillance
d’organes ». La seconde consiste en I’interruption d’un ou plusieurs traitement (s), dont les

techniques de suppléance d’organe assurent un maintien artificiel de la vie (ventilation
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mécanique, vasopresseurs, epurations extra-rénales...). Dans la littérature, les traitements
interrompus en réanimation correspondent aux produits sanguins labiles, catécholamines,
antibiotiques, a la dialyse, ventilation mécanique, nutrition parentérale, nutrition entérale (30).
En France, nutrition et hydratation sont rarement interrompues (31). Les évolutions
Iégislatives de 2016 (23) vont sans doute modifier ces conduites.

Ces discussions éthiques, politiques, déontologiques et législatives posent un certain nombre
de limites technico-pratiques concernant la limitation ou I’arrét des soins, par le médecin
généraliste & domicile. Il existe un écart entre les recommandations officielles et Iégislatives
et la réalité clinico-pratique « du domicile ». Les recommandations et informations concernant
la limitation et/ou I’arrét thérapeutique sont mal connues ou assez floues pour les médecins
généralistes. Pourtant, les patients en fin de vie a domicile ont les mémes besoins et posent les
mémes problématiques qu’a I’hopital.

Une campagne d’acces aux informations pour les médecins généralistes et des acces
privilégiés aupres d’équipes chevronnées pourraient offrir de nouvelles perspectives.
L’émergence d’outils validés d’aide a la décision, la rédaction de prescriptions particuliéres,
semblent étre des axes a étendre. A I’heure de la télémédecine, du dossier patient informatise,
des réunions pluridisciplinaires, un consensus, intégrant la place du médecin généraliste dans

I’organisation de la fin de vie de ses patients a domicile, semble légitime.
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2. PARTIE 2 : PLACE DU MEDECIN GENERALISTE DANS LA LIMITATION ET
L’ARRET DES SOINS EN MEDECINE GENERALE : ENQUETE D’OPINION EN
LORRAINE

2.1 INTRODUCTION

Apres avoir obtenu une qualité de leur vie, les patients réclament une amélioration de la
qualité de leur mort. Si 89% des francais considérent les soins palliatifs comme une réponse
nécessaire a la souffrance des personnes en fin de vie (32), environ 87% estiment qu’ils
permettent de la vivre plus sereinement et avec dignité. Pourtant prés de deux tiers des
patients ont le sentiment d’étre mal informés au sujet des soins palliatifs. Aujourd’hui, en
France, les trois quarts des sujets meurent a I’hdpital (33). La loi du 9 juin 1999 (18),
modifiée par celle du 22 avril 2005 (20), sur le droit a I’acces aux soins palliatifs, et les
différents plans triennaux de développement des soins palliatifs (21) (22) ont permis
d’amorcer une prise de conscience sur la nécessité de mieux accompagner les personnes en
fin de vie et leurs proches au sein des établissements de santé, en rédigeant des
recommandations et consensus médicaux. Cependant, le cadre de la fin de vie et le rdle du
médecin généraliste dans ces décisions de limitation et/ou d’arrét thérapeutique restent encore
mal définis.

Chaque année, 154 861 Francais décédent des suites d’une maladie & I’évolution progressive,
comportant une phase terminale facilement identifiable. Entre 60 et 80% d’entre eux semblent
vouloir passer leurs derniers instants dans leur domicile. Cependant, seulement 25% des décés
surviennent réellement a domicile, les autres ayant lieux dans des établissements de santé
(30).

La SRLF, la SFMU et la SFG ont rédigé des recommandations concernant la limitation et/ou
I’arrét thérapeutique. Le cadre législatif actuel (23) impose au médecin référent de se
concerter avec I’équipe de soins, si elle existe, et d’obtenir I’avis motivé d’au moins un autre
médecin, appelé en qualité de consultant. Il ne doit exister aucun lien de nature hiérarchique
entre le médecin en charge du patient et le consultant. En 2009, sur 14012 médecins
généralistes recensés en France, seulement 423 (2%) avaient une formation médicale continue
en « fin de vie ». Dans ce contexte et dans un milieu hospitalier déficitaire en lits dédiés, les
médecins libéraux risquent d’étre de plus en plus confrontés a la fin de vie a domicile et

devoir gérer des situations complexes (9).
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Ainsi, la place du médecin généraliste comme pivot de cette prise en charge et de ces
décisions semble légitime, avec nécessité de permettre un cadre sécurisé et sécurisant pour
tous les protagonistes.

L’objectif principal de notre étude s’intéresse a la place du médecin généraliste dans la
décision de limitation et/ou d’arrét thérapeutique pour les patients adultes en fin de vie a
domicile.

Les objectifs secondaires sont de recueillir le ressenti des médecins généralistes, au sujet des
thérapeutiques et pathologies concernées, selon eux, par ce type de décision et de proposer
des pistes de réflexion pour améliorer ces prises en charge.

2.2 MATERIEL ET METHODES

En décembre 2015, nous avons réalisé, grace a un questionnaire d’opinions, une étude
transversale descriptive, au cours d’un séminaire annuel dédié aux médecins généralistes de

Lorraine, intitulé Preuves & Pratiques.

2.2.1 Médecins inclus

Chaque année a lieu un séminaire dédié au meédecins généralistes de Lorraine, nommé
Preuves & Pratiques. Il rassemble, au cours d’une journée, des professionnels venant de toute
la Lorraine et est animé par des spécialistes chargés d’intervenir sur des sujets divers et variés
de I’actualitt médicale. Des séminaires identiques ont lieu également dans chaque
département au cours de I’année. 301 médecins généralistes ont participé au séminaire de
I’année 2015.

2.2.2 Développement et diffusion du questionnaire

Notre recueil de données a été réalisé sur la base d’un questionnaire d’opinions. 1l comprend
onze questions a réponses fermées, dont une a choix multiple, réparties en trois parties.

La premiére partie porte sur le profil des médecins généralistes répondeurs (&ge, sexe,
expérience, lieu d’exercice, travail de collaboration, visites a domicile, spécialisations), la
seconde sur I’aspect théorique et pratique des thérapeutiques et soins susceptibles de
concerner la fin de vie. Enfin, la derniere partie concerne le ressenti des médecins généralistes
face aux décisions de limitation et/ou d’arrét thérapeutique.

Chaque médecin généraliste participant se voit remettre au moment de son arrivée, un

nécessaire contenant les documents médicaux relatifs aux sujets programmés de la journée.
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Un questionnaire a donc été inséré dans chaque lot. Une annonce publique a été faite, le matin
et I’apres-midi, pour inciter a le compléter.

Le recueil s’est fait en deux temps. Une partie des questionnaires a été récupérée directement
a la fin du séminaire et une autre nous est parvenue en différé, par mail ou voie postale

(coordonnées personnelles fournies en fin de questionnaire).

2.2.3 Ethique
S’agissant d’un questionnaire d’opinions, aucun résultat n’a eu d’influence sur la prise en
charge des patients ou de leurs familles. Le consentement des patients et I’avis du comité de

protection des personnes ne sont donc pas nécessaires.

2.2.4 Statistiques
L analyse statistique a été effectuée a I’aide du logiciel Microsoft Excel. Les valeurs de

chaque variable qualitative ont été exprimées en pourcentage et en fréquence absolue.

2.3 RESULTATS

2.3.1 Participation
Sur 301 médecins généralistes participant au séminaire, 36% ont répondu au questionnaire.
88% des répondeurs ont rendu le questionnaire directement a la sortie du séminaire et 12%

I’ont envoye dans le mois suivant. Deux ont été exclus, car incomplets.

2.3.2 Profil des médecins généralistes répondeurs

Le médecin généraliste ayant répondu au questionnaire est un homme, titulaire (figure 1) de
plus de 60 ans (figure 2), ayant une expérience acquise de plus de 30 ans pour environ 28%
(figure 3) et une activité semi-rurale pour 44,8% (figure 4).

Il existe prés de quarante spécialisations différentes (figure 5) pour 55% des médecins
généralistes répondeurs.

64 ,5% des médecins généralistes répondeurs travaillent en collaboration, 38,3% ont des
activités annexes (maison de retraite, hopital local, vacations salariées dans des structures
publiques ou privées,...)

93,4% font des visites a domicile et 42% seulement travaillent avec des réseaux de soins
palliatifs.
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2.3.3 Connaissance des Recommandations Générales

Parmi les 107 questionnaires exploitables, 22,4% des médecins généralistes connaissent les
recommandations officielles et actuelles, mais 89,7% jugent compatible leur réle dans la
décision de limitation et/ou d’arrét des soins et 90% ont déja été confrontés a de telles prises
de décision.

Les situations pathologiques pouvant engendrer une limitation et/ou un arrét des soins sont

détaillées dans la figure 6.

2.3.4 Traitements pouvant étre limités ou arrétés

Selon les médecins généralistes répondeurs, les principaux traitements pouvant étre arrétés a
I’hdpital avec leur avis consultatif sont les amines vaso-actives et les produits sanguins labiles
(figure 7).

Dans 75,7% des cas, le traitement antibiotique est susceptible d’étre limité ou arrété par le

médecin généraliste seul (figure 8).

2.3.5 Ressenti des médecins généralistes répondeurs

La collégialit¢ d’une telle décision reste « primordiale » pour 54,2% des médecins
généralistes répondeurs (figure 9) et seulement 27,1% considerent ces prises de décision
comme normales, « Pas de problemes, cela fait partie de mes missions » (figure 10). Enfin,
29,9% pensent que la place du médecin genéraliste est « indispensable » dans la prise de ces
décisions et 68,2% se considerent comme « trop peu sollicités » (figure 11).

2.4 DISCUSSION

2.4.1 Méthodologie

Le recrutement initial des médecins généralistes s’est avéré difficile, car les Conseils de
I’Ordre National et Départemental des Médecins ne fournissent plus de liste des medecins
installés et en activité, par souci de confidentialité. 1l existe alors un biais de sélection, de part
le seul interrogatoire des médecins généralistes participants a un séminaire annuel. Cette
population concerne des professionnels motivés, en quéte de formation. Les résultats ne
semblent pas pouvoir étre extrapolés a la population nationale des médecins généralistes.
Nous avons obtenu 36% de participation, avec des médecins généralistes installés dans les
différents départements de Lorraine. La multiplication des modalités de retour des

questionnaires (présence au séminaire, fax, mail et voie postale) a sans doute favorisé le
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nombre de participants. Nous avons respecté un anonymat initial pour plus d’objectivité et
une part d’aléatoire, puisque la population sélectionnée concerne les médecins généralistes
lorrains. La population concernée touche aussi bien des titulaires, des remplacants, que des
internes en formation, élargissant ainsi les types de pratiques, de connaissances et
d’expériences. Sur le plan épidémiologique, 54% des médecins répondeurs sont des hommes,
pour une moyenne nationale de médecins généralistes masculins a 59% (34).

Le questionnaire était court, simple, avec des réponses attendues binaires, pour plus
d’adhésion.

Le formulaire de recueil des données étant constitué de questions fermées, le choix des
réponses est limité et peut induire un biais de mesure. Le médecin généraliste répondeur peut
ne pas s’identifier aux différentes propositions et son choix définitif peut étre influencé par la
nécessité d’une réponse explicite.

Enfin, il existe un biais d’interprétation, puisque I’opinion des médecins généralistes
répondeurs, recueillie a travers le questionnaire, ne représente aucune réalité de la pratique

générale et reste subjective (questionnaire d’opinions et de pratiques).

2.4.2 Problématique

Les médecins géneralistes interrogés méconnaissent les recommandations concernant la
limitation et/ou I’arrét thérapeutique. S’ils ont des expériences plus ou moins anciennes,
seulement 22,4% disent connaitre les recommandations actuelles sur le sujet. Deux travaux
(35) (36) réalisés chez des médecins urgentistes montrent qu’environ 30% d’entre eux
connaissent les recommandations sur la limitation et/ou I’arrét thérapeutique. Tout comme
certains de ces urgentistes, le médecin généraliste se retrouve parfois seul lors de la prise en
charge du patient et de la réflexion aboutissant a une décision thérapeutique.

Cependant, 38% des médecins urgentistes et 27 % des médecins généralistes considerent ces
prises de décisions comme « sans problemes et faisant partie de leurs missions ». Dans plus
de 60% des cas, les médecins généralistes se disent « mal a I’aise » face a ces décisions. Cette
« réalité du terrain » relate une faille dans le systéme de soins. Plus de 90% des médecins
généralistes répondeurs ont déja été confrontés a des situations de décision de limitation et/ou
d’arrét thérapeutique, mais seulement 42% d’entre eux travaillent en collaboration avec des
réseaux de soins palliatifs.

Un médecin généraliste prend en effet en charge, chaque année, en moyenne entre un et
quatre patients en fin de vie (37). Les pathologies concernées sont a 99% les néoplasies en
phases terminales.
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Dans la littérature, il n’y a pas de surprise pour les principales maladies (33) et on retrouve
30% de tumeurs et 30% de pathologies cardio-vasculaires.

Concernant les différents types de thérapeutiques, il faut distinguer les thérapeutiques actives
des soins. Depuis le 2 fevrier 2016, I’hydratation et I’alimentation artificielle sont considérées
comme des traitements (39).

Dans la littérature, on ne retrouve pas de référence concernant les thérapeutiques arrétées en
médecine générale. En médecine d’urgences, les principaux traitements concernés par une
limitation et/ou un arrét (40) sont le massage cardiaque externe, la ventilation mécanique, le
support inotrope, I’oxygénation au masque et le remplissage vasculaire. Dans un travail
réalisé en réanimation (41), les traitements susceptibles d’étre limités ou arrétés concernent la
ventilation mécanique (82%), I’administration d’oxygéne (82%), la perfusion d’amines
vasopressives (59%), la dialyse (1%), la nutrition parentérale (12%), la nutrition entérale
(15%), I’administration d’antibiotiques (36%) et la transfusion de produits sanguins labiles
(7%). Ces soins « hospitaliers » sont trés differents de ceux réalisés a domicile, qui ne
concernent pas le support des grandes fonctions vitales. Ainsi, a domicile, vont surtout étre
limitées ou arrétées la nutrition, 1I’oxygénothérapie, I’hydratation et I’antibiothérapie, en
parallele de la mise en place d’une éventuelle sédation terminale, comme I’autorise la loi du 2
fevrier 2016 (23).

A domicile, aprés avoir recherché la volonté du patient et avant de prendre une décision de
limitation ou d’arrét de thérapeutique pour éviter parfois une obstination déraisonnable, le
médecin généraliste doit se concerter avec I’équipe de soins quand elle existe et obtenir I’avis
motivé d’au moins un autre médecin, appelé en qualité de consultant. 1l ne doit exister aucun
lien de nature hiérarchique entre le médecin en charge du patient et le consultant. L’avis
motivé d’un deuxieme consultant est demandé par ces médecins si I’un d’eux I’estime utile
(42). Cette procédure, légitime et incontournable au regard de la législation, semble parfois
complexe a mettre en ceuvre et n’est pas toujours respectée en pratique de terrain. Le médecin
généraliste peut donc étre le demandeur de I’avis d’un confrere généraliste comme lui pour la
prise d’une décision de limitation et/ou d’arrét thérapeutique, ou se retrouver consultant pour
une telle décision a la demande de I’'un de ses confreres ou pour I’un de «ses patients »
hospitalisé et pour lequel I’équipe hospitaliére envisage une limitation et/ou un arrét
thérapeutique. Dans notre enquéte, 68% des médecins répondeurs se considérent « trop peu
sollicités », chiffre tres important, si I’on considere que le médecin généraliste détient une
partie importante du dossier meédical du patient, avec notamment des informations cruciales

comme ses directives anticipées éventuelles. Certaines études confirment ce défaut de
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sollicitation (4 a 8%) (37) (40) (41). Ces pratiques doivent étre étendues, le médecin traitant
du patient devant devenir un acteur essentiel et incontournable lors d’une décision de
limitation et/ou d’arrét thérapeutique concernant I’un de « ses patients ».

Le médecin généraliste agit souvent seul, lors de la prise en charge décisionnelle. 1l est ainsi
« hors la loi », eu égard aux recommandations professionnelles et a la législation en vigueur
sur le sujet de la fin de vie et de la limitation et/ou arrét thérapeutique. Dans notre travail, plus
de 90% des médecins généralistes répondeurs considerent primordial ou indispensable le
caractére « collégial » de ces prises de décisions. En milieu hospitalier, la prise de décision
par un seul médecin peut varier de 11 a 63% (41) (43) (44). En médecine générale, une autre
dimension interfére sur I’aspect décisionnel. Le souci d’objectivité et surtout des affects du
médecin généraliste vis a vis de «son patient». Les médecins généralistes sont ainsi
confrontés a deux difficultés principales. La premiére liée a la confusion du patient
concernant I’idée qu’il a de la fin de vie et ce que cela implique réellement en pratique. La
seconde est liée a la proximité que lui confere son réle de médecin de famille, avec un
manque évident d’objectivité et un affect différent dans la prise de décision (45). Pour éviter
et anticiper la premiére, il est indispensable d’expliquer avec un discours clair ce qu’est la fin
de vie, les étapes a franchir, les maux et les souffrances potentiels (détresse respiratoire,
hémorragie, arrét cardio respiratoire, hyperthermie...), ainsi que les possibilités
thérapeutiques pour y faire face. Vouloir une fin de vie a domicile est une chose, étre
confronté a certaines souffrances avec I’image que cela peut véhiculer a son entourage en est
une autre.

Les médecins hospitaliers sont moins concernés par ces problématiques, car ils n’ont pas les
mémes rapports avec les patients. Il est toujours difficile de prendre une décision, en étant
personnellement impliqué dans le quotidien d’une personne. Prendre la décision d’une
anxiolyse ou d’une sédation pour encadrer la fin de vie a domicile pourrait paraitre
inconcevable et irréalisable. Pourtant, introduire un traitement a domicile par midazolam par
exemple est possible et réalisé, le plus souvent dans le cadre d’une HAD.

Chez nos voisins frontaliers, plus de 80% des médecins généralistes se considérent eux-
mémes comme une indispensable partie dans la prise en charge de la fin de vie de leurs
patients (76% en Allemagne et 91% en Suisse). Environ 90% d’entre eux seraient en contact
direct avec les familles de patients mourants et 50% coordonneraient les soins. Globalement,
prées de 68% des patients decédent dans leur environnement domestique (46).
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2.4.3 Ouverture

La communication semble une piste fondamentale a développer, a travers I’information, la
prévention, la formation. Les directives anticipées sont une absolue nécessité, a la fois pour
connaitre les volontés du patient, mais également pour aborder avec lui les étapes et les
situations & risques dans le cadre de la fin de vie & domicile (détresse respiratoire, hémorragie,
arrét cardio-respiratoire...).

Grace a la telémédecine, certaines interfaces médicales accessibles & tout médecin demandeur
d’un avis pluridisciplinaire existent. Par exemple, pour les patients atteints de cancers, quel
que soit leur pronostic ou age, depuis des années, des protocoles collégiaux existent a travers
des plateformes virtuelles telles que Oncolor (47). Des réunions de concertation
pluridisciplinaire sont réalisées de facon réguliére pour statuer et valider, en fonction de
chaque dossier, quel protocole est le plus adapté a la prise en charge du patient.

Dans chaque situation, le patient reste en définitif le seul décisionnaire des choix qui lui sont
proposés, I’objectif étant de respecter sa volonte.

En Lorraine, il existe des réseaux de soins palliatifs : USP, EMSP, HAD, LISP (48). Il semble
évident d’améliorer la formation des médecins généralistes dans cette médecine palliative,
d’adapter les recommandations de la fin de vie et de la limitation et/ou arrét thérapeutique a
domicile, de favoriser le lien entre les médecins libéraux et hospitaliers. C’est ce que nous
proposons a travers un «annuaire » des différents réseaux régionaux de soins palliatifs
(Annexes). Les médecins référents, susceptibles d’étre consultés pour un avis dans le contexte

d’une fin de vie a domicile, y sont énumérés avec leurs coordonnées.

2.5 CONCLUSION
En France, aucun travail descriptif concernant le réle du médecin géneéraliste dans la
limitation et/ou I’arrét thérapeutique en fin de vie a domicile n’est rapporté. Cependant,
certains chiffres de ce travail sont juxtaposables a d’autres résultats obtenus dans des études
menées en France. Tout d’abord, concernant la place du médecin généraliste et les prises de
décisions de limitation et/ou I’arrét thérapeutique, celui-ci s’estime apte a endosser le réle de
consultant lors de processus collégiaux, mais reste trop peu sollicité. Les pathologies
concernées sont assez superposables & la littérature. En revanche les thérapeutiques sont bien
specifiques. En effet, le modéle hospitalier ne peut se transposer au domicile. Le médecin
généraliste devrait étre considéré comme un complément indispensable. 1l peut renseigner le
dossier de son patient et transmettre d’éventuelles directives anticipées. Les médecins

généralistes sont confrontés a de telles prises de décisions au domicile et I’extréme majorité

25



d’entre eux jugent compatibles leur role de médecin traitant avec la participation a la décision
de limitation et/ou d’arrét thérapeutique chez « leurs patients » en fin de vie. Peu de médecins
généralistes connaissent les recommandations concernant la prise en charge de la fin de vie.
Ce résultat peut s’expliquer par I’absence réelle de recommandation dans la spécialité de
médecine générale et par la difficulté de superposition du cadre hospitalier a la médecine
générale libérale.

L’acces aux réseaux de soins palliatifs est insuffisant et peut nettement s’améliorer. Il y a 10
ans, une méta-analyse rapportait déja des problemes de disparité et d’acces aux réseaux de
soins palliatifs. Le médecin généraliste est souvent bien esseulé sur le terrain, face a une
situation de limitation et/ou d’arrét thérapeutique et se retrouve parfois « hors la Loi » dans
ses décisions et leurs modalités. Le développement de liens hospitaliers, de réseaux
interdisciplinaires a travers un annuaire spécifique ou par une plateforme informatique par
exemple, pourrait ainsi favoriser et homogénéiser les prises en charge a la fois sur I’aspect
réglementaire de la prise de décision, mais également pour optimiser les soins et la réflexion

éthique dans ce contexte particulier d’exercice de la médecine générale de terrain.
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3. PARTIE 3 : CONCLUSION

Depuis I’apparition des soins palliatifs ou de fin de vie, les progrés et le développement des
structures mises en place en matiere d’accompagnement a domicile sont permanents, mais
restent encore insuffisants. Aucun travail quantitatif n’a été réalisé sur le sujet et semble
d’ailleurs difficile a organiser, compte-tenu de la problématique multiple, éthique,
déontologique et juridique. La transposition d’un systéme hospitalier en milieu extra-
hospitalier est une illusion, impossible a mettre en place. En revanche des outils ou réseaux
d’aide, développés en milieu hospitalier pourraient, par extension, s’avérer utiles dans la prise
en charge a domicile des patients en fin de vie.

En plus d’un souhait réel, I'implication du médecin généraliste dans les décisions de
limitation et/ou d’arrét thérapeutique a domicile est une absolue nécessiteé.

Les résultats de ce travail confirment que la prise en charge des patients désireux d’une fin de
vie a domicile est une partie importante du travail des médecins généralistes et reste trop peu
mise en place. Bien qu’elle s’ancre dans une démarche pluridisciplinaire, I’interruption des
traitements présents chez un patient, sera individuelle en fonction du patient, de son histoire et
de sa pathologie. L’acces a la pluridisciplinarité n’est pas facile pour les médecins
généralistes libéraux. Les thérapeutiques actives ne sont pas les mémes en milieu hospitalier
et « en ville ». La volonté du patient, a travers ses directives anticipées, reste un enjeu majeur
a respecter et une démarche a démocratiser, pour pouvoir I’inscrire dans le dossier individuel
patient et partager ces informations médicales si nécessaires a une prise en charge efficiente et
personnalisée.

Les travaux épidémiologiques annoncent une augmentation de la population des patients
souhaitant bénéficier de soins palliatifs & domicile. Le médecin généraliste devrait donc jouer
un réle central, important et décisionnel, avec I’obligation de préserver la notion absolue et
Iégale de collégialité de la decision en cas de limitation et/ou d’arrét thérapeutique. Dans
plusieurs domaines, la télémédecine a fait ses preuves, notamment en matiére de prise de
décision collégiale et de validation de protocoles.

Un travail entre les médecins généralistes et I’Hbpital est, a notre sens, une évidence dans un
futur tres proche.

A travers les directives anticipées, il est inéluctable d’anticiper et d’aborder la fin de vie des
patients de médecine générale, en expliquant avec clarté le déroulement et les alternatives
thérapeutiques pour une décision plus sereine de limitation ou d’arrét thérapeutique

éventuelle, le moment venu.
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ANNEXES

Statut

10,3%

i Statut Médecin titulaire

© Statut Interne

81,3%

Age

™ Age Inférieur a 30 ans

W Age De 30239 ans

i Statut Médecin Age De 40 2 49 ans
remplagant

piag w Age De 50 4 60 ans

W Age Plus de 60 ans

Figure 1

Figure 2

Plus de 30 ans

De21a30ans

Del1la20ans

Expérience

De5a 10 ans *
Inférieur a 5 ans m

T T T T T

0 5 10 15 20

25 30

35

Figure 3

Lieu d'exercice

& Type d'exercice Urbain

& Type d'exercice Rural

~ Type d'exercice Semi-
rural

Figure 4 Lieu d’exercice des médecins généralistes
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Figure 5 Types de spécialisation / DU ou DIU acquis par les médecins généralistes

Santé de I’Enfant

Habilitation Homéopathie
Sexologie

Médecine Aéronautique
Réparation Préjudice Corporel
Pédiatrie

Santé et Micro-Nutrition
Capacité de Médecine d’Urgences
Sport

Gériatrie et Gérontologie
Formation complémentaire en
Gynéco-obstétrique
Allergologie

Soins Palliatifs

Douleurs

Cancérologie

Médecine du Travail
Ostéopathie

Addictologie

Médecine de Catastrophe

Médecine Sapeurs-Pompiers
Médecine Tropicale

Précarité
Immunopathologie/Immuno-
allergologie

Maladies systémiques
Infectiologie

Pédagogie Médicale
Pathologie Neuro-fonctionnelle
Antibiothérapie

Santé Publique

Alzheimer

Thermalisme

Echographie

Médecin coordonnateur en EPHAD
Obesité

Plaie et Cicatrisation

Mésothérapie
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Place du médecin généraliste dans la
décision d'arrét et limitation des soins

EPrimordiale
EIndipensable

~ Inappropriée

& A visée consultative

“Impossible

Figure 9

Ressenti des médecins généralistes
concernant la décision de limitation ou
d'arrét des soins

i Ressenti Parfois "mal a l'aise"

“ Ressenti Souvent "mal a l'aise"

& Ressenti fréquemment "mal a
|'aise"

“ Ressenti Toujours "mal a l'aise"”

“ Ressenti "Pas de probléme"

Figure 10
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QUESTIONNAIRE D’OPINION ET DE PRATIQUE : PLACE DU MEDECIN
GENERALISTE DANS LA DECISION DE LA LIMITATION ET/OU D’ARRET DES
SOINS.

1) PROFIL DU MEDECIN GENERALISTE
o Age:
e Inférieur a 30 ans
e De30a39ans
e De40a49ans
 De50a60ans
e Plus de 60 ans

0 Sexe:
e M
e F

o Statut:
» Meédecin titulaire
» Meédecin remplacant
* Interne

o Nombre d’années d’exercice en médecine :
e [Inférieur a 5 ans
e De5al0ans
e Della20ans
e De21a30ans
e Plus de 30 ans

Spécialisation (DU, DIU, DESC, CAPACITES...) OUI/NON
o Si OUI, le(s) quel (s) :

@]

2) ACTIVITE DU MEDECIN GENERALISTE

0 Type d’exercice : Urbain / rural / semi-rural
o Seul ou collaborateurs ?
0 Activité autre que cabinet : OUI/NON
Sioui:ou
0 Visites: OUI / NON
0 Travaillez-vous avec un réseau de soins palliatifs ?

3) CONNAISSEZ-VOUS LES RECOMMANDATIONS DE LA SOCIETE
FRANCAISE POUR LES MEDECINS GENERALISTES CONCERNANT LA
LIMITATION OU L’ARRET DES SOINS ? OUI/NON

4) AVOTRE AVIS OU SELON VOTRE EXPERIENCE, LA DECISION DE
LIMITATION ET/OU L’ARRET DE SOINS SONT-ILS POSSIBLES EN
MEDECINE GENERALE ? OUI/NON
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5) AVEZ-VOUS DEJA ETE CONFRONTE A LA PRISE DE DECISION D’ARRET
OU LIMITATION THERAPEUTIQUE CHEZ UN PATIENT EN FIN DE VIE ?
OUI/NON

6) SELON-VOUS DANS QUELLES SITUATIONS SE POSERAIT LA QUESTION
DE DECISION D’ARRET THERAPEUTIQUE ET/OU LIMITATION DE SOINS ?
o0 Maladie néoplasique en phase terminale. OUI / NON

0 Affection chronique en phase terminale. OUI / NON

0 Aurrét cardio-respiratoire. OUI / NON

0 Hémorragie cérébro-méningée massive ou coma évolué non étiqueté. OUI /
NON

0 Age avancé. OUI / NON

0 « Finde vie » ou age physiologique tres avancé. OUI / NON

o Etat grabataire. OUI / NON

o Altération compléte des fonctions supérieures. OUI / NON

o Dépendance totale. OUI / NON

0 Mauvais état général. OUI / NON

o0 Demande du patient ou de la famille. OUI / NON

0 Absence de famille. OUI / NON

0 Absence d’équipement technique adapté de réanimation. OUI / NON

7) SELON VOUS, QUE PEUT-ON ARRETER OU LIMITER A L'HOPITAL AVEC
VOTRE AVIS ?

Amines vaso-actives. OUI / NON

Intubation trachéale. OUI / NON

Ventilation artificielle. OUI / NON

Oxygénotherapie inhalée OUI / NON

Soluté d’hydratation. OUI / NON

Nutrition. OUI / NON

Antibiothérapie. OUI / NON

Prophylaxie anti-thrombotique. OUI / NON

Transfusions de produits sanguins labiles. OUI / NON

Transfert en réanimation. OUI / NON

@]

OO0OO0OO0OO0OOO0OO0OO

8) TOUJOURS SELON VOUS, QUELS SOINS POURRAIENT ETRE LIMITES QU
ARRETES DANS LE MILIEU DE VIE DU PATIENT (DOMICILE, EHPAD, MAISON
DE RETRAITE...) PAR LE MEDECIN GENERALISTE SEUL ?
0 Oxygénothérapie inhalée. OUI / NON
Soluté d’hydratation. OUI / NON
Nutrition. OUI / NON
Antibiothérapie. OUI / NON
Prophylaxie anti-thrombotique. OUI / NON

Oo0oo0oo

9) DANS CE CAS, PENSEZ-VOUS QUE LA COLLEGIALITE D’UNE TELLE
DECISION EST .
o primordiale
0 indispensable
0 inappropriee
o]
o]

juste a visée consultative
impossible
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10) SI VOUS AVEZ PRIS/ DEVIEZ PRENDRE LA DECISION DE LIMITATION OU

D’ARRET DE SOINS, QUEL A ETE/SERAIT VOTRE RESSENTI :

Parfois « mal a I’aise »

Souvent « mal a I’aise »

Fréquemment « mal a I’aise »

Toujours « mal a I"aise »

Pas de probleme, cela fait partie de mes missions

Oo0Oo0OO0oOo

11) POUR VOUS LA PLACE DU MEDECIN GENERALISTE DANS LA PRISE DE
DECISION D’ARRET DES SOINS ET/OU LIMITATION THERAPEUTIQUE
POUR UN PATIENT HOSPITALISE EST : ( plusieurs choix)

Indispensable
Facultative

Trop peu sollicitée
Fréquemment sollicitée
Floue, mal définie
Suffisamment codifiée

OO0Oo0oo0Oo0o

A retourner par :
- Mail : clemence.donze@hotmail.fr
- Courrier : 80 rue Stanislas, 54000 Nancy
- FAX:03.83.41.88.27

0 Merci Beaucoup
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ABREVIATIONS

DU : Dipléme Universitaire

DIU : Dipome Inter-Universitaire

EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs

HAD : Hospitalisation a Domicile

INPES : Institut National de Prévention et d’Education pour la Santé
LISP : Lit Identifié de Soins Palliatifs

MCO : Médecine Chirurgie Obstétrique

MIG : Mission d’Intérét Général

PSL : Produit Sanguin Labile

SFAP : Société Francaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs
SFG : Société Francaise de Gériatrie

SFMU : Société Francaise de Médecine d’Urgence

SFR : Société Francaise de Réanimation

SRLF : Société de Réanimation de Langue Francaise

USP : Unité de Soins Palliatifs
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RESUME DE LA THESE

Ne pas pratiquer d’obstination déraisonnable, mais soulager les souffrances. Telles sont les

missions octroyées aux médecins par I’éthique et la législation. Dans la plupart des cas,
celles-ci sont facilitées par la collégialité d’un service hospitalier, d’un réseau de soins. Mais
qu’en est-il en médecine générale ?

L’objet de mon étude est d’observer, a I’aide d’un questionnaire d’opinion, le ressenti des
médecins généralistes sur leur place dans la prise de décision de limitation et/ou d’arrét des
soins chez les patients en situation de fin de vie. 107 medecins généralistes libéraux ont
répondu aux 11 items de notre questionnaire.

Les résultats révelent une méconnaissance générale des recommandations, floues pour le
monde de la médecine générale libérale, un manque de sollicitation externe des établissements
hospitaliers. 1l existe une disparité des pratiques et des formations. La prise de décision de
limitation et d’arrét des soins a domicile existe, mais parfois avec un aspect non
réglementaire. La prise en charge de ces patients par les médecins généralistes, avec parfois la
difficulté d’acces a des réseaux de soins palliatifs, reste encore une problématique.

La comparaison de nos résultats avec la littérature permet de conclure & une carence nette de
I’implication des médecins généralistes dans la prise de décision de limitation et/ou d’arrét
des soins chez les patients en fin de vie dans leur environnement. Il est donc indispensable
d’homogénéiser certaines pratiques, de promouvoir le développement et I’encadrement des
démarches du médecin genéraliste en milieu libéral dans ce domaine de la limitation et/ou de

I’arrét des soins.

TITRE : GENERAL PRACTITIONNER PLACE IN WITHDRAWING AND
WITHHOLDING CARE : Opinion survey in Lorraine

THESE : MEDECINE GENERALE - ANNEE 2017

MOTS CLES : Fin de vie, arrét et limitation des soins, domicile, médecine générale

INTITULE ET ADRESSE :

UNIVERSITE DE LORRAINE

Faculté de Médecine de Nancy

9, avenue de la Forét de Haye

54505 VANDOEUVRE LES NANCY CEDEX
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