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1. Cadre legal

1.1. Notion d’obstination déraisonnable

La loi frangaise interdit I'obstination déraisonnable et, a ce titre, prévoit la possibilité
pour le corps médical de décider d’'une Limitation ou d’'un Arrét des Traitements
(LAT). (1)

La notion d’obstination déraisonnable est définie par le code de la santé publique
comme la pratique d’actes (de prévention, d’investigation ou de soins) paraissant
« inutiles, disproportionnés, ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de

la vie ». (2)

L’inutilité d’'un acte correspond a I'absence de bénéfice attendu pour le patient.

La disproportion fait référence a une balance « bénéfices escomptés / effets nocifs
subis » défavorable et englobe la situation dans laquelle un traitement aurait pour

effet de retarder la mort en générant des conditions de survie difficiles.

Le seul maintien artificiel de la vie renvoie a la situation d’'un patient qui n’aurait plus
de possibilité de vie de relation ni de conscience de soi et dont la survie somatique
serait assurée par la suppléance de ses fonctions vitales, incluant une alimentation

ou une hydratation artificielle.

Un seul de ces trois criteres est suffisant pour caractériser I'obstination

déraisonnable. (3)

1.2. Principe de Limitation ou Arrét des Thérapeutiques

Dans I'objectif d’éviter I'obstination déraisonnable ; la loi permet aux médecins de ne

pas entreprendre et de ne pas poursuivre des actes entrant dans cette dynamique.

(4)
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La limitation des traitements peut consister en une non-optimisation des
thérapeutiqgues déja en place, ou une non-instauration de nouvelle thérapeutique.
L’arrét des thérapeutiques consiste en la suspension d’'un ou plusieurs traitements

en cours, constituant une obstination déraisonnable. (5)

Notons que depuis la loi Claeys-Leonetti, promulguée en février 2016, I'alimentation
et 'hydratation artificielles sont considérées comme des traitements. Elles peuvent

donc étre arrétées a ce titre, dans les situations d’obstination déraisonnable. (4)

Quand la décision de LAT est prise, le médecin assure la qualité de vie du patient

par la réalisation de soins palliatifs.

C’est le médecin qui prend la décision de LAT, conformément aux souhaits du
patient. Si le patient n’est pas en mesure d’exprimer directement son avis, la décision

de LAT ne peut étre prise qu’aprés la réalisation d’une procédure collégiale. (4)

1.3. Procédure collégiale

La procédure collégiale est décrite dans le code de la santé publique, ainsi que dans
le code de déontologie médicale. Elle doit étre mise en ceuvre dans les situations ou

le patient n'est pas capable d’exprimer directement son avis.

Le médecin essaie d’obtenir I'avis que le patient aurait pu exprimer antérieurement.
Pour cela, il s’enquiert de I'existence de directives anticipées. En I'absence de ce
document, il recherche I'avis du patient en interrogeant la personne de confiance si
elle est désignée. A défaut, il interroge la famille et les proches sur des éventuels

souhaits ou convictions concernant la fin de vie, dont le patient aurait pu faire part.

Le médecin responsable de la prise en charge et les membres de I'équipe soignante
se concertent. La loi précise « les membres présents de I'équipe soignante, si elle
existe » rendant ainsi possible une procédure collégiale dans les circonstances ou il

n’y a pas d’équipe soignante et n'oblige pas a recueillir 'avis de chaque soignant.
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Le médecin responsable doit recueillir 'avis d’'un autre médecin appelé en tant que
consultant. Ce statut de consultant implique que le médecin appelé n’intervienne pas
directement dans la prise en charge du patient. (6) Le Conseil National de I'Ordre
des Médecins (CNOM) préconise dans ses commentaires du code de déontologie
que le médecin consultant ne soit pas le médecin coordonnateur de I'Etablissement
d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) si la décision de LAT
concerne un résident dEHPAD. Ceci pour assurer au médecin consultant le recul

nécessaire pour juger de la situation. (3)

Si 'un des médecins le juge utile, un troisieme avis médical peut étre sollicité. Il ne
doit y avoir aucun lien hiérarchique entre les médecins participant a la réflexion.
C’est au médecin responsable de la prise en charge de prendre la décision a l'issue

de la procédure collégiale et c’est lui qui en porte la responsabilité.

Une fois la décision prise, elle doit étre tracée dans le dossier.

La personne de confiance, ou a défaut, la famille ou un proche, doit étre informée de

la décision et des raisons I'ayant motivée. (7)

1.4. Les directives anticipées et la personne de confiance

Pour faciliter cette démarche et permettre une prise en compte optimale des souhaits
des patients, ceux-ci sont invités, a chaque admission en établissement de santé, a
désigner une personne de confiance et a transmettre leurs éventuelles directives
anticipées.

Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance et rédiger des
directives anticipées. Les personnes majeures sous tutelle ont besoin pour cela de

I'accord du juge des tutelles ou du conseil de famille. (8)

La désignation de la personne de confiance, tout comme les directives anticipées
sont révisables et révocables a tout moment. Les directives anticipées n’ont
maintenant plus de limite de validité. La Haute Autorité de Santé (HAS) a élaboré un

formulaire pouvant servir de guide de rédaction. (9)
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Les personnes n’étant pas en capacité physique d’écrire et de signer elles-mémes
leurs directives anticipées peuvent les faire rédiger par autrui. Dans cette situation,
les signatures de deux témoins sont exigées pour attester que le document est bien

I'expression de la volonté du patient. (10)

2. EHPAD

2.1. Fonctionnement des EHPAD

Les « maisons de retraite » ont fait leur apparition suite a la loi du 30 juin 1975 pour
remplacer les hospices. Le public ciblé était une population de retraités valides. (11)
Le handicap et la dépendance n’étaient pas au cceur du projet et les places en
section de « cure médicale » financées par les régimes d’assurance maladie étaient

minoritaires. (12)

La loi du 2 janvier 2002 encadre I'ouverture et le fonctionnement des EHPAD tel que
nous les connaissons aujourd’hui. Ces établissements a destination des personnes
agées dépendantes proposent un hébergement en chambre seule ou partagée,
équipée d’'un cabinet de toilette. Les résidents bénéficient d’'une aide aux actes de la
vie quotidienne adaptée a leurs besoins (aide au lever, aux repas, a la toilette...).
Les taches domestiques comme le nettoyage de la chambre et la confection des
repas sont assumées par |'établissement. Les repas sont servis dans des salles
communes, des activités et animations sont proposées. Des soins médicaux et
paramédicaux sont réalisés par des soignants de 'EHPAD ou par des soignants
libéraux. Lors de son admission, chaque résident élabore avec ses proches et
'équipe de 'EHPAD un projet d’accompagnement personnalisé, qui comporte un

projet de soins et un projet de vie. (13)

L’EHPAD rédige un projet d’établissement qui sert d’appui a la convention tripartite
fixant les objectifs de qualité de la prise en charge et les moyens financiers de
fonctionnement. Cette convention est un accord entre 'TEHPAD, le Conseil Général

et 'Agence Régionale de Santé (ARS). Trois secteurs tarifaires sont définis: le
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secteur hébergement et le secteur dépendance, financés par le résident, le secteur
soins, financé par I'Assurance Maladie. (14)

En fonction de leur niveau de dépendance évalué par la grille AGGIR (Autonomie,
Gérontologie, Groupes Iso-Ressources), les résidents peuvent bénéficier de
I'Allocation Personnalisée d’Autonomie (APA), qui permet de financer une partie du

tarif dépendance. (15)

L'utilisation de la grille AGGIR permet de mesurer le niveau de dépendance d’'un
résident, en le quantifiant de 1 a 6. A chaqgue GIR (Groupe Iso-Ressources)
correspond un niveau d’aides défini. Les résidents classés GIR 1 et 2 sont trés
dépendants, ceux classés GIR 5 et 6 sont peu dépendants et ne peuvent pas
prétendre a 'APA. (16)

Dans le but d’évaluer la charge en soins d’un établissement, le Syndicat National de
Gérontologie Clinique (SNGC) et la Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie
(CNSA) ont élaboré le modele « PATHOS ». Pour chaque résident sont caractérisés
les « états pathologiques » (maladies) qui le concernent, puis le « profil de stratégie
thérapeutique » (type de prise en charge) de chacun de ces états pathologiques. Le
modéle détermine alors le niveau de soins requis au sein de « postes de ressource »
(médecin, soins infirmiers, psychothérapie, biologie, pharmacie...). Le but de cette
évaluation est de déterminer la charge en soins d’un établissement pour pouvoir

éventuellement adapter ses moyens. (17)

Le personnel soignant de 'lEHPAD est constitué de personnel infirmier, de personnel
aide-soignant, d’'un médecin coordonnateur, d’'un psychologue, éventuellement de
soignants participant a la rééducation. (18) Néanmoins le résident a toujours le libre
choix de son médecin. (19) A ce titre, des dispositions ont été prises pour permettre
aux meédecins libéraux et aux autres soignants libéraux d’intervenir en EHPAD. Un
contrat doit étre signé entre le médecin libéral et 'TEHPAD dans lequel il intervient.
Ce contrat précise les obligations de chacune des deux parties dans le cadre d’'un

objectif commun qui est la meilleure prise en charge du résident. (20)

=24 -



2.2. Profil des résidents

La majorité des résidents d’EHPAD sont des résidentes, en effet les femmes
représentent environ les trois quarts des personnes vivant en EHPAD. (21) Au fil des
annees, le profil des résidents évolue : ils sont de plus en plus agés et en perte
d’autonomie. En 2007, 54,8% d’entre eux avaient 85 ans et plus, contre 65,7% en
2015. (22,23) L’age d’entrée en EHPAD recule. Il est passé de 84 ans a 85 ans et 9
mois en I'espace de huit ans. (22,23) Le nombre de places en EHPAD ne cesse
d’augmenter pour répondre aux besoins d’'une population vieillissante. (24) Selon
I'Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques (INSEE) en 2060, un

tiers de la population devrait étre agée de plus de 60 ans. (25)

Concernant la dépendance : les résidents classés GIR 1 et 2 représentaient 50,6%
des résidents d’EHPAD en 2007 et 54,2% en 2015. (22,23) La dépendance croit
particulierement chez les résidents les plus jeunes. (21) Les résidents les plus
dépendants sont aussi les plus malades : ils sont porteurs de nombreuses
pathologies, dont beaucoup de pathologies chroniques instables, et présentent plus
d’épisodes aigus que les résidents plus autonomes. Les affections
neuropsychiatriqgues qui concernent neuf résidents sur dix sont les pathologies les

plus fréquentes. (26)

La prévalence des troubles cognitifs en EHPAD est estimée entre 60 et 80% environ,
selon les études. (27) La prévalence des démences neuro-dégénératives est estimée
a environ 42% dans les EHPAD en 2015. (22) Pourtant les mesures de protection

juridique ne concernent qu’a peine 30% des résidents. (22)

2.3. Organisation des soins palliatifs en EHPAD

Les situations de fin de vie sont fréquentes en EHPAD. L’Observatoire National de la
Fin de Vie (ONFV) estime que 59% des résidents décédés en EHPAD en 2008
étaient porteurs de pathologies susceptibles de bénéficier de soins palliatifs. (28)
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La définition des soins palliatifs selon I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) est
la suivante : « Les soins palliatifs cherchent a améliorer la qualité de vie des patients
et de leur famille, face aux conséquences d’une maladie potentiellement mortelle,
par la prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée précocement et
évaluée avec précision, ainsi que le traitement de la douleur et des autres problemes
physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés. Les soins palliatifs procurent
le soulagement de la douleur et des autres symptéomes génants, soutiennent la vie et
considérent la mort comme un processus normal, n’entendent ni accélérer ni
repousser la mort, integrent les aspects psychologiques et spirituels des soins aux
patients, proposent un systeme de soutien pour aider les patients a vivre aussi
activement que possible jusqu’a la mort, offrent un systéeme de soutien qui aide la
famille a tenir pendant la maladie du patient et leur propre deuil, utilisent une
approche d’équipe pour répondre aux besoins des patients et de leurs familles en y
incluant si nécessaire une assistance au deuil, peuvent améliorer la qualité de vie et
influencer peut-étre aussi de maniére positive l'évolution de la maladie, sont
applicables tét dans le décours de la maladie, en association avec d’autres
traitements pouvant prolonger la vie, comme la chimiothérapie et la radiothérapie, et
incluent les investigations qui sont requises afin de mieux comprendre les
complications cliniques génantes et de maniére a pouvoir les prendre en charge. »
(29)

Depuis le mois de juin 1999, le droit d’accés aux soins palliatifs partout et pour tous
est inscrit dans la loi. (30) Les programmes d’amélioration et de développement des
soins palliatifs successifs avaient entre autres pour objectif de renforcer ce droit dans
les EHPAD. En 2006, le « Plan d’amélioration de la prise en charge de la douleur »
rend obligatoire la rédaction d’'un chapitre consacré spécifiquement a la prise en
charge de la douleur et des soins palliatifs dans la convention tripartite de chaque
EHPAD. (31) Le « Programme de développement des soins palliatifs 2008-2012 »
prévoit une systématisation des signatures de convention entre EHPAD et Equipe
Mobile de Soins Palliatifs (EMSP) (32); ce que le «Plan national pour le
développement des soins palliatifs et de 'accompagnement de fin de vie 2015-
2018 » réitere. (33) Dans son étude sur la fin de vie en EHPAD, 'ONFV constate
gu’en 2012, 25% des EHPAD n’avaient pas signé de convention et n’avaient de lien

avec aucune structure de soins palliatifs. (34)
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L’intervention de 'TEMSP en EHPAD est formalisée par la circulaire du 15 juillet 2010
qui précise les missions de 'EMSP dans ces établissements et propose un modele
de convention. L’EMSP est sollicitée par I'équipe soignante de 'EHPAD aprés avis
du médecin coordonnateur. Le médecin traitant doit étre informé de cette demande.
L’EMSP a un réle de conseil et de soutien envers I'équipe soignante de 'EHPAD.
Elle participe a la prise en charge palliative du résident au travers de propositions
thérapeutiques aprés une évaluation clinique au lit du patient. Toutefois TEMSP ne
se substitue pas a I'’équipe soignante, le médecin ne prescrit pas et l'infirmier ne
réalise pas d’acte de soins. A la demande de I'équipe d’EHPAD, elle participe aux
décisions éthiques. (35) L’intervention de TEMSP en EHPAD favorise les décisions
de LAT. EN 2012, dans les EHPAD n’y faisant pas appel, 40% des résidents dont le
décés était « attendu » avaient été concernés par une décision de LAT dans les
quinze jours précédant le déces ; ce chiffre monte & 46% dans les établissements ou
'EMSP intervient pour « aide a la prise de décision complexe dans les situations de
fin de vie ». (34)

L’EMSP se doit de diffuser la culture palliative au sein de 'TEHPAD. Elle participe a la
formation du personnel soignant et non soignant dans les domaines de la douleur et
de la fin de vie. L'EMSP collabore avec 'EHPAD et fait le lien avec d’autres
structures palliatives si c’est nécessaire, notamment I'Hospitalisation A Domicile
(HAD) pour permettre au résident de poursuivre son parcours de soins a 'EHPAD.
(35)

L’intervention de 'HAD en EHPAD est rendue possible par un décret en 2007. (36)
La mise en place de 'HAD permet de bénéficier d’'une astreinte médicale 24h/24, de
traitements et de matériels hospitaliers, et d’'un temps de présence soignante plus
important. L’intervention de 'HAD a aussi un impact positif sur les prises de décision
de LAT. Pour autant, seuls 8% des EHPAD faisaient appel a 'HAD pour des
situations de fin de vie en 2012. (34)

La qualité de la fin de vie en EHPAD est une préoccupation de I’Agence Nationale de
I'Evaluation de la qualité des établissements et services Sociaux et Médico-sociaux
(ANESM), ce gu’elle fait transparaitre dans ses derniéres recommandations datant

de novembre 2017. Ces recommandations incitent a formaliser 'accompagnement
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de la fin de vie dans le projet d’établissement, a sensibiliser et former le personnel
aux soins palliatifs et a renforcer la coopération avec les équipes ressources.
L’obligation d’informer le résident de ses droits et de s’enquérir de l'existence de
directives anticipées, prévue par la Loi Claeys — Leonetti de 2016 est réaffirmée. (9)
L’évaluation des besoins et I'adaptation de I'accompagnement sont encouragés au
travers d'un travail d’équipe pluriprofessionnelle. Le soutien des proches, des autres
résidents et du personnel lors du déceés fait partie intégrante des bonnes pratiques.
(37)

3. Médecin coordonnateur

3.1. Statut et profil du médecin coordonnateur

Le statut de médecin coordonnateur a été créé en avril 1999 lors de la réforme de la
tarification des EHPAD. Son réle est alors d’améliorer les prises en charge et d’en
optimiser les colts a l'aide de sa formation en gérontologie. (18) L’obligation pour les
EHPAD d’avoir un médecin coordonnateur apparait en 2005, dans le décret qui
précise la qualification, les missions et la rémunération des médecins
coordonnateurs d’EHPAD. (38) Dix ans plus tard, le poste de médecin coordonnateur
reste vacant dans plus de 10% des EHPAD. (39)

Les médecins coordonnateurs sont tenus d’avoir une formation gérontologique qui
peut étre : un Dipléme d’Etudes Spécialisées Complémentaires (DESC) de gériatrie,
une capacité de gérontologie, un Diplébme Universitaire (DU) de médecin
coordonnateur d’EHPAD, ou une attestation de formation continue. Ceux qui ne sont

pas formeés et déja en poste ont trois ans pour régulariser leur situation. (38)

Les gériatres détenteurs du DESC représentent environ 14% des médecins
coordonnateurs d’EHPAD en 2015. La formation gérontologique des médecins
coordonnateurs est une capacité de gérontologie dans 32% des cas, un DU de
médecin coordonnateur d’EHPAD dans 34% des cas et une formation continue dans
6 % des cas. Il reste 14% des médecins coordonnateurs n’ayant aucune formation

gérontologique. (22)
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Le profil des médecins coordonnateurs est en train d’évoluer. La majorité d’entre eux
était des médecins généralistes qui travaillaient a temps partiel en EHPAD en
complément de leur exercice libéral. Il devient plus fréquent de voir des médecins
coordonnateurs salariés a temps plein, travaillant simultanément sur plusieurs

établissements. (40,41)

3.2. Les treize missions du médecin coordonnateur

Le décret du 27 mai 2005 attribuait les onze missions suivantes au médecin

coordonnateur :

1. Il participe a I'élaboration du projet général de soins, qui doit s’intégrer dans le

projet d’établissement.

2. Il donne son avis sur les admissions, en prétant une attention particuliere a la
compatibilité entre I'état de santé du futur résident et les capacités de soins de
'EHPAD.

3. Il coordonne les interventions des soignants qui gravitent autour des

résidents.

4. |l évalue le niveau de dépendance des résidents.

5. Il veille a l'application des bonnes pratiques gériatriques au sein de

I’établissement.

by

6. Il élabore une liste des médicaments a utiliser préférentiellement, en
concertation avec les médecins traitants des résidents et le pharmacien. Cette

liste est adaptée aux impératifs gériatriques.

7. |l participe au développement de la formation des soignants de 'EHPAD.

8. Il crée un dossier-type de soins.
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9. Il établit un rapport annuel d’activité médicale.

10. Il participe a la mise en ceuvre des conventions entre TEHPAD et les autres
établissements de santé pour la continuité des soins et il prévoit une
organisation adaptée en cas de risque exceptionnel au sein de

I’établissement.

11. Il participe a la mise en ceuvre de réseaux gérontologiques coordonnés. (38)

En 2011, un nouveau décret augmente le temps de travaill des médecins
coordonnateurs en imposant des durées minimales de présence en fonction du

nombre de résidents et de leur niveau de dépendance. (42)

Ce méme décret ajoute deux missions supplémentaires au médecin coordonnateur :

12.11 doit présider la commission de coordination gériatrique, commission chargée
d’organiser les interventions de [I'ensemble des professionnels de
I'établissement et d’émettre des recommandations visant & améliorer les
prises en charge et la coordination, en s’appuyant sur le rapport d’activité

médicale. Cette commission doit se réunir au moins deux fois par an.

13.1l doit aussi prescrire « en cas de situation d’urgence ou de risques vitaux
ainsi que lors de la survenue de risques exceptionnels ou collectifs
nécessitant une organisation adaptée des soins ». Dans ces situations, le
médecin coordonnateur doit informer le médecin traitant des résidents

concernés, des prescriptions qu’il a faites. (42)

Ainsi le réle du médecin coordonnateur est de garantir la qualité des soins a I'échelle
de I'établissement, d’organiser et de coordonner les interventions de tous les acteurs
participant a la vie et aux soins au sein de 'EHPAD. Il a un réle administratif, il est
I'interlocuteur du directeur et de la Seécurité Sociale via les évaluations de
dépendance et de charge en soins qu’il réalise. Il participe a I'élaboration du projet
d’établissement et du projet général de soin qui donne une direction aux projets

personnalisés des résidents. Il a aussi la responsabilité de participer aux réseaux
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geérontologiques et d’oeuvrer pour la formation du personnel de I'établissement. Son
réle de clinicien et de prescripteur est réduit au minimum, limité aux situations

d’'urgence ou de risque collectif (épidémie de grippe, canicule...)

Lorsque le médecin coordonnateur a une activité de médecine générale en libéral, il

peut rester le médecin traitant des résidents qu’il suit en libéral. (42)
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Article

La prise de décision de Limitation ou

Arrét des Thérapeutigues en EHPAD

Enquéte aupres de onze médecins coordonnateurs

generalistes en Lorraine
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1. INTRODUCTION

L’éclatement de la cellule familiale, associé a une majoration de la dépendance, au
vieillissement de la population et a un allongement de I'espérance de vie, aménent

de plus en plus de personnes agées a vivre en EHPAD. (1)

L’EHPAD est donc un lieu de vie et aussi un lieu de fin de vie, pour plus de 110 000
citoyens chaque année, dont une majorité serait éligible & une prise en charge
palliative. (1,2) Dans son rapport de 2013, 'ONFV explore la fin de vie en EHPAD et
met au jour les difficultés existantes dans les prises en charge palliatives. Il pointe

notamment le peu de décisions de LAT prises en fin de vie. (2)

La décision de LAT doit faire I'objet d’'une procédure collégiale dés lors que le patient
n'est pas en mesure de donner directement son avis. (3) Cette situation est tres
fréequente en EHPAD en raison de la prévalence des troubles cognitifs. (4)
Néanmoins si la loi semble facilement applicable a I’hépital, les conditions de sa mise

en ceuvre a domicile ou en EHPAD sont différentes et moins favorables.

Il existe peu de littérature a ce sujet. Toutefois I'étude menée par Marc DEGOIS et
al. portant sur les décés de I'année 2012 dans un EHPAD objective une trace de
procédure collégiale dans seulement 31,8% des dossiers. De plus, cette procédure
collégiale est conforme aux dispositions réglementaires dans moins de la moitié des
cas. (5)

Par ailleurs, une étude réalisée en 2015 sur le vécu de la collégialité par les
médecins généralistes dans ces situations de LAT montrait que la procédure

collégiale était peu pratiquée, voire méconnue des médecins généralistes. (6)

Ainsi, l'objectif de cette étude était de comprendre les modalités de prise de
décisions de LAT en EHPAD.
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2. MATERIEL ET METHODE

L’étude a consisté en une enquéte qualitative par entretiens semi-directifs.

Pour comprendre les modalités de prise de décisions de LAT en EHPAD, il nous a
semblé judicieux d’interroger les médecins coordonnateurs qui sont les garants de
'organisation des prises en charge a I'échelle de 'lEHPAD. Nous nous sommes
focalisés sur les médecins coordonnateurs ayant eu une formation et une pratique de
médecin généraliste pour deux raisons : c’est d’'une part le profil le plus fréquent
chez les médecins coordonnateurs. D’autre part, les données de la littérature
concernant la pratique de la procédure collégiale par les médecins généralistes nous
ont interpellés et incités a étudier ce groupe de population.

Un échantillonnage raisonné a été réalisé. L’objectif était d’obtenir une diversité
maximale des caractéristiques des médecins interrogés (age, genre, formation,
activité professionnelle, expérience de médecin coordonnateur) ainsi qu’'une grande
variété des conditions d’exercice (temps de travail sur TEHPAD, nombre de lits,
distance géographigue des équipes ressources, appartenance de 'EHPAD a un
groupe ou non). Le but était d’explorer un maximum de facteurs pouvant influencer
les modalités de prise de décision et ainsi avoir une analyse la plus compléte
possible. Les entretiens ont été arrétés apres obtention de la saturation des

données.

Les entretiens ont été sollicités par téléphone auprés des médecins coordonnateurs,
via les EHPAD dans lesquels ils exercent. Quarante-huit EHPAD ont été contactés.
Lorsque le médecin coordonnateur était absent lors de I'appel, des relances étaient

effectuées sur ses jours théoriques de présence a 'lEHPAD, jusqu’a quatre fois.

Le recueil de données a débuté en janvier 2018 et a pris fin en juin 2018.
Les entretiens ont été réalisés a 'EHPAD, par l'investigateur, a I'aide d’un guide
thématique. Le guide a connu une évolution au cours de I'enquéte, dans le but

d’obtenir plus de discours a propos du sujet.
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Les entretiens ont été enregistrés par dictaphone numérique puis retranscrits dans
leur intégralité (données verbales et non-verbales telles que les rires, les silences ou

les changements de ton).

Une déclaration a été faite a la Commission Nationale de l'Informatique et des
Libertés (CNIL).

Les verbatim ont été analysés par le procédé du codage ouvert. Puis une analyse
par codage axial et par codage thématique a été réalisée.

3. RESULTATS

L’'étude a été réalisée auprés de onze médecins coordonnateurs exergant en

Lorraine.

Cing des quarante-huit EHPAD contactés n’avaient pas de médecin coordonnateur.
Un médecin coordonnateur a refusé de participer pour cause de manque de temps.
L’'un des médecins contactés n'a pas été inclus en raison d’'une expérience de

quelgues jours seulement a ce poste, au moment du contact téléphonique.

La durée des entretiens est comprise entre 27 minutes 36 secondes et 1 heure 24
minutes 45 secondes. La durée moyenne est de 52 minutes 12 secondes.
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Tableau 1 : Caractéristiqgues des médecins interrogés

Genre | Age | Expérience de Activité Activité Formation en | Formation | Temps de | Nombre | Temps de Gestion de
médecin professionnelle professionnelle gérontologie aux soins | travail et de lits parcours I'EHPAD
coordonnateur associée antérieure (si palliatifs nombre jusqu’aux
différent) d’EHPAD équipes
ressource
M1 H 51 2 ans Médecine / DU de Non 0,1 ETP 62 <15 min Groupe
générale en médecin 1 EHPAD
libéral coordonnateur
M2 F 56 1lan / Médecine Capacité de Oui* 1ETP 200 15<T< 30 Groupe
générale en gérontologie 3 EHPAD
libéral FMC
M3 H 72 6 ans / Médecine FMC non Non 0,8 ETP 178 15<T< 30 | Indépendant
générale en terminée 2 EHPAD
libéral
M4 F 51 6 ans Remplacements / FMC non Non 0,4 ETP 54 >30 min Groupe
en médecine terminée 1 EHPAD
générale
M5 H 40 3 ans / Remplacements | Capacité de Non 1ETP 167 15<T< 30 Groupe
en médecine gérontologie 4 EHPAD
générale
Gériatrie
hospitaliére
M6 H 60 3ans Médecine / DU de Non 0,3ETP 90 <15 min Indépendant
générale en médecin 1 EHPAD
libéral coordonnateur
Régulation non terminé
M7 H 52 3 ans Médecine / DU de Non 0,5ETP 73 15<T< 30 | Indépendant
d’urgence médecin 1 EHPAD
coordonnateur
M8 H 68 3ans / Médecine DU de Oui* 0,4 ETP 72 15<T< 30 | Indépendant
générale en médecin 1 EHPAD
libéral coordonnateur
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M9 65 19 ans Médecine DU de Oui* 0,4 ETP 65 >30 min Groupe
générale en gériatrie 1 EHPAD
libéral FMC
M10 67 3 ans Médecine Capacité de Oui* 0,6 ETP 18 + 15<T< 30 Intra-
générale en gérontologie 1 EHPAD 30 hospitalier
libéral DU de USLD
Gériatrie médecin
hospitaliére coordonnateur
M11 55 lan Médecine Aucune Non 1ETP 140 15<T< 30 Intra-
générale en 1 EHPAD hospitalier
libéral

*Les médecins formés aux soins palliatifs avaient tous suivi la méme formation : le CISPAD : Certificat Interdisciplinaire de Soins Palliatifs, Accompagnement
et Douleur, une formation non universitaire, créée et assurée par le Service Régionale de Soins Palliatifs en Lorraine. Cette formation s’adresse a tous les
soighants. Son objectif est de donner des bases pratiques pour la reconnaissance et la prise en charge de la fin de vie, des symptémes inconfortables, de la
douleur, ainsi que des connaissances théoriques légales et une approche de I'éthique et de 'accompagnement.

ETP : Equivalent Temps Plein

FMC : Formation Médicale Continue
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3.1. Lacollégialité : une évidence

3.1.1. La collégialité avec I'équipe soignante

L’équipe paramédicale de 'EHPAD est toujours consultée lors des décisions de LAT,
comme l'explique le médecin 1 : « En tout cas on associe toujours I'équipe a la décision,
enfin quand on est en réunion hein donc heu..., que ce soit les aides-soignantes ou les
infirmieres. » Ce sont trés souvent elles qui alertent en premier le médecin de la
dégradation de I'état de santé d’'un résident. Il arrive aussi que ce soit I'équipe qui initie la
réflexion autour de la LAT. Par son contact quotidien avec le résident, elle apporte des
informations pertinentes pour construire la décision de LAT. La discussion avec I'équipe a
lieu au moment de leurs transmissions, ou de facon plus informelle comme le décrit le
médecin 9 : « Les infirmiéres, y’a un moment ou elles ont un peu moins de boulot, donc on
souffle, on discute quelques minutes, on va boire un café, on discute avec laide-
soignante, avec les, avec le personnel ASH [Agent de Service Hospitalier] qui est la. C'est

un peu le moment de, le moment de coordination, en fait. »

3.1.2. La collégialité médicale pour confirmer l'indication de LAT

Il est inenvisageable pour le médecin coordonnateur de prendre une décision de LAT seul.
La collégialité médicale est particulierement importante dans ces situations : I'avis d’'un
confrére est jugé indispensable. Cette collégialité médicale prend souvent la forme d’'une
concertation entre le médecin coordonnateur et le médecin traitant : « Et ¢ca c'est toujours
en concertation avec le médecin traitant. » (Médecin 7). Ce peut aussi étre un avis sollicité
auprés d’'un médecin extérieur. Dans les EHPAD intra-hospitaliers dans lesquels les
résidents n'ont plus de médecin traitant, c’est I'avis d’'un confrére exergant au sein de
I'établissement qui est sollicité. L’intervention de 'TEMSP est appréciée notamment pour sa
position de tiers expert, comme le décrit le médecin 9 : « Un avis supplémentaire, d’'une
part, un avis clinique pour le, le, le médecin traitant, le médecin coordonnateur, et, pour
cautionner aussi un avis collégial, aupres de la, auprés de la famille, pour qu’y ait un avis

extérieur. ».
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3.1.3. La collégialité pour partager la responsabilité de la décision

Les décisions de LAT sont des décisions complexes. Elles ne peuvent pas étre prises de
facon arbitraire comme le décrit le médecin 8: « Je, je ne me sentirais pas du tout
d’attaque pour prendre les décisions tout seul, parce que ce sont des décisions en équipe
toujours, et multiparamétriques. » La collégialité permet de légitimer la décision et de
penser qu’elle est la plus juste possible. Le fait d’étre plusieurs a porter cette décision
permet d’en partager la responsabilité morale, comme l’illustrent les propos du médecin 6
a propos de l'intervention de 'TEMSP : « Ce sont des experts qui arrivent, de I'extérieur, qui
arrivent, qui prennent une décision. [...] C’est clair pour nous, donc on est un petit peu

tranquilles au niveau de la responsabilité de la prise en charge. ».

3.2. L’avis du résident : un élément difficile a obtenir

3.2.1. Les directives anticipées : un document rarement pertinent

De nombreux résidents d’EHPAD présentent des troubles cognitifs parfois sévéres. Ces
troubles cognitifs sont un obstacle considérable a I'expression directe de leur avis, a la
rédaction de directives anticipées et a la désignation d’'une personne de confiance. Cette
difficulté est clairement exprimée par le médecin 5 : « Déja de savoir si la personne elle a
déja rédigé ses directives anticipées, est-ce qu’elle a le discernement possible ou pas. [...]
Dans plus de la moitié des cas, c’est non. Vraiment en EPHAD... [...] La vraie personne
de confiance hein je vous dis, c'est comme les directives anticipées, c’est méme pas dix

pour cent des cas. ».

Les médecins coordonnateurs décrivent une difficulté a parler des directives anticipées
avec les résidents. Le médecin 3 ironise a ce sujet : « Ah c’est difficile a aborder hein. [...]
Alors il y a certaines EPHAD qui le demandent a l'entrée. Donc c’est la secrétaire qui
donne le papier, [...] Sinon ¢a peut étre la psychologue, l'infirmiere, le médecin co... mais
Jai I'impression que tout le monde se refile le bébé. » En effet, parler des directives
anticipées revient a parler de la fin de vie, de la mort, avec une personne qui arrive dans
un nouveau lieu de vie qui sera probablement son dernier. C’est une source de malaise,
comme l'explique le médecin 9 : « "Voila, jreviendrai pas a la maison, donc je vais y

mourir." Hein. Donc on enfonce le clou avec les directives anticipées. C’est ce qui rend la,
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la réalisation un petit peu difficile et le cété, euh... émotionnel un peu difficile pour le
médecin qui le fait. ». Certains médecins coordonnateurs soulévent I'intérét de sensibiliser
les gens a cette démarche en amont de linstitutionnalisation pour contourner cette
difficulté. D’autres disent que l'obligation récente d’en parler avec le résident permet de

lever un tabou et de faciliter le dialogue.

Les médecins coordonnateurs connaissent bien leur obligation de s’enquérir et de
proposer a leurs résidents la rédaction de directives anticipées et ils s’y emploient comme
le décrit le médecin 2 : « Soit la personne n’a pas sa téte, et donc dans ce cas la, heu...
ce n'est pas le cadre légal, on ne peut pas demander aux gens, heu... Enfin pour les
démences séveres ; les démences mineures... oh... pfff... on arrive... On essaie de
rechercher un maximum ce que la personne veut mais bon... Dans les syndromes
démentiels c’est un peu compliqué. » Pour faciliter le recueil, ils s’appuient sur des
formulaires (institutionnels ou formulaire proposé par la HAS). Mais compte tenu de la
difficulté a aborder le sujet avec les résidents, de l'importance des troubles cognitifs, la
réalisation de cette démarche complexe perd parfois tout son sens. Le formulaire peut étre
présenté comme un document a remplir parmi I'ensemble du dossier administratif. Ce sont
parfois les familles qui le remplissent a la place du résident et le document est considéré
comme valide. « Quand elle est démente, Alzheimer, c’est I'ayant-droit qui...qui peut
décider de dire "Voila, si mon pere fait un infarctus, un arrét cardiaque ici, ne le réanimez
pas" » (médecin 6). Le but de cette démarche est alors d’avoir un document dans le
dossier qui permette de faciliter et de |égitimer une décision de LAT. En effet les directives
anticipées rédigées par les familles vont plutét dans le sens d’une limitation des
thérapeutiques. Ce recueil automatique du formulaire de directives anticipées répond
aussi a une pression que les médecins coordonnateurs recoivent de leurs confreres
urgentistes et méme de I'’Agence Régionale de Santé (ARS). Le médecin 5 est allé jusqu’a
produire un document pour justifier auprés de I'ARS son faible taux de directives
anticipées : « Ca c’est plus, on va dire, une tragabilité plus pour 'ARS, parce que I'ARS,
vraiment, régulierement ils nous disent: "Est-ce que vous faites bien les directives
anticipées et ceetera ?" Et moi je sais qu’l y a des établissements qui disent "On est a
100% de directives anticipées.” (Rire sarcastique) Alors je dis 100% de directives
anticipées ?? J'aimerais bien voir ce que ¢a... ce que ¢a veut dire ! Parce que je vous dis,
il n’y a pas 100% de personnes qui sont capables de le faire ou qui veulent le faire. Donc

Je dis, si c’est simplement pour dire "J’ai rempli un document" et que ¢a n’a aucun sens.
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Donc je me dis au moins avec ¢a, ¢a permet de, vraiment de prouver quil y a eu la
démarche, que jai expliqué ce que c’était, que jai essayé de voir si la personne elle

voulait, si elle pouvait le faire. »

La rédaction des directives anticipées rencontre un faible succes aupres des résidents
d’EHPAD. Les écrits cohérents et détaillés sont plutbt rares, la majorité des directives
obtenues consistent en « Pas d‘acharnement thérapeutique ». Il est fréquent qu’aprés des
explications claires sur lintérét de cette démarche, les résidents ne souhaitent pas
I'effectuer, comme le décrit le médecin 5: « Et il y en a beaucoup aussi qui comprennent
et qui veulent pas, qui disent "Je veux pas" ; "On laisse faire la nature”, ou "Les médecins
décideront le moment venu..." » lls expriment alors leur souhait principal qui est « ne pas
souffrir » et renvoient au médecin sa responsabilité de réaliser une prise en charge
adaptée en fonction des circonstances et des données de la science que lui seul maitrise.
Par ailleurs les formulaires proposés sont parfois tres détaillés et probablement obscures
pour des personnes qui ne connaissent pas le domaine de la santé et qui remplissent le
document sans bien en saisir la portée, comme lillustre le médecin 7 : « "Epuiser toutes
les ressources thérapeutiques”, et apres, en dessous ils mettent : "pas d’intubation, pas de

transfert en réanimation” y’a des choses qui sont pas ... »

Toutefois, si 'utilisation des directives anticipées est plutét rare, elle est bien appréciée.
Quand des directives existent et sont exploitables, elles représentent une aide confortable
a la décision comme I'exprime le médecin 1 : « En tout cas elle ne voulait absolument pas
de réanimation. Donc on avait cette décision, ses directives anticipées donc c’était assez

facile a prendre en charge. »

3.2.2. L’avis de la famille : un élément essentiel dans la décision

Dans un contexte de LAT, 'avis du résident devrait étre recherché auprés de sa personne
de confiance, a défaut auprés de sa famille ou de ses proches. A TEHPAD, les personnes
de confiance désignées sont souvent des personnes de confiance auto-proclamées. En
effet, la désignation d’'une personne de confiance est quasiment une obligation
administrative. Elle est demandée sur un formulaire donné lors de [I'admission,
généralement rempli par la famille. Le médecin 9 déclare : « Une personne de confiance,

beaucoup en ont, mais c’est pas vraiment eux qui le décident hein. C’est... C’est
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finalement, souvent l'aidant principal euh... qui s’auto décide personne de confiance, ce
qui n’est pas tout a fait conforme a l'idée de la personne de confiance, qui doit étre donnée
par le patient. ». Bien souvent, I'aidant principal se désigne personne référente, personne
de confiance, personne a prévenir, voire méme tuteur, sans que la distinction ne soit faite
entre ces différentes fonctions, ainsi que le décrit le médecin 4 : « Sur le plan administratif,
on leur demande de nommer une personne référente et une personne de confiance. Mais

bon, quoi, j’suis pas sdre que franchement qu'ils fassent bien le distingo. »

Ainsi le réle officiel de la personne de confiance n’est pas toujours connu par celui qui
l'incarne et parfois pas plus par le médecin qui s’adresse a elle. Dans tous les cas, quand
le médecin coordonnateur cherche a connaitre les souhaits d’'un résident, il s’adresse a
'ensemble de sa famille et pas seulement a la personne de confiance, qu’elle soit légitime
ou non. C’est ce que précise le médecin 1 : « A bah de toute fagcon on associe toujours la
famille méme si c’est pas la personne de confiance, d’ailleurs. Parce qu’il y a des familles
[...]ou il y a plusieurs freres et sceurs qui sont tous présents. On ne va pas demander qu’a
un seul frére. » La personne de confiance désignée a donc souvent un réle de personne
référente qui fait le lien entre la famille et 'TEHPAD. « C’est un des enfants qui est désigné,
on va dire collégialement par la famille pour étre la personne de confiance... [...] C’est pas
tout a fait dans la loi mais bon c’est comme ¢a qu’on fait pour avoir quand méme un
référent ! » explique le médecin 1. La personne de confiance est aussi informée de I'état

de santé du résident et des décisions prises a son égard.

L’absence de véritable personne de confiance contribue a donner un réle majeur a la
famille dans les décisions de LAT. Déja en dehors des situations palliatives, les souhaits
de la famille concernant la prise en charge du résident prennent une place importante
dans les décisions médicales, comme I'exprime le médecin 9 : « Alors ¢a compte en
deuxieme ligne ce que veut la famille, bien sar. Mais il faut en tenir compte aussi. ». Place
probablement expliquée par la fréquence des démences chez les résidents qui implique
gue la famille peut étre le seul interlocuteur existant. Dans les situations de réflexion
autour d’'une LAT, la famille est systématiquement consultée. C’est parfois plus l'avis
propre de la famille qui est recherché, plutdét que I'expression indirecte des souhaits du
résident comme le laissent entendre les propos du médecin 5 : « Des fois méme trop,

parce que des fois (rires) on a méme tendance a aller vers la famille avant d’aller vers le
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résident ! ». Les médecins coordonnateurs accordent une importance particuliere aux

souhaits des familles et recherchent activement leur adhésion au projet de LAT.

Plusieurs raisons expliquent cette attitude : 'accompagnement de la famille et son soutien
lors du deuil font pleinement partie des soins palliatifs. Ainsi pour préparer les proches au
deuil, il est important de leur expliquer les choses, mais aussi de les laisser cheminer
jusqu’a ce qu’ils acceptent la situation et adhérent au projet de limitation. Les médecins 8
et 10 I'expriment ainsi : « Il y a un certain parcours a faire dans les tétes des familles pour
qu’ils s’habituent a cette idée-la. » « Il faut étre tres présent aussi aupres de la famille. ».
Un autre point important semble étre la peur d’'une mise en cause sur le plan judiciaire,
éventualité toujours inconfortable, notamment autour d’'une décision délicate qui peut étre
vécue comme culpabilisante. « C’est que ceux qui vont plus souffrir et, on dit ceux qui vont
nous faire les emmerdes, mais en fait, ceux qui vont peut-étre le plus souffrir ; c’est ceux
qui viennent pas souvent. Qui viennent un jour, parce que, ils habitent de l'autre cété de la
France [...] et puis qu’ont pas vu leur proche depuis trois mois, six mois, un an ou plus et
puis qui voient une dégradation. » Ces arguments expliquent la recherche permanente du
consensus avec la famille. Le médecin 10 rappelle tout de méme qu’en cas de désaccord,
la responsabilité de la décision reste médicale et peut étre prise contre 'avis de la famille :
« Sachant quand méme que c’est le médecin du service qui en dernier lieu, euh, pose
Iindication. [...] il peut aller a I'encontre de l'avis de, d’'un membre de la famille par

exemple. ».

3.3. Situations palliatives : une redistribution des réles entre le médecin

traitant et le médecin coordonnateur

3.3.1. Un transfert de responsabilités dans les situations palliatives

Les médecins traitants se montrent peu disponibles pour leurs résidents d’EHPAD. A
inverse, les médecins coordonnateurs - malgré une activité souvent a temps partiel —
sont régulierement présents a 'EHPAD ; ils peuvent en outre étre flexibles dans leur
organisation du travail. Cette différence de disponibilité conduit fréequemment le médecin
coordonnateur a prendre un réle de clinicien auprés des résidents qui nécessitent une
attention médicale plus importante. Le discours du médecin 8 a ce sujet est éloquent :

« L’expérience montre, que le mercredi le docteur G, il est pas la, le jeudi, le docteur truc,
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il est en repos, et le vendredi, il s‘occupe de, de ses, sa manipulation, et de sa médecine
physique et il a pas le temps. Donc, trés souvent, on prend en charge ce genre de cas, et
on joue le r6le du médecin traitant classique, et sans, sans enquiquinement aucun, et sans
conséquence aucune. J'ai méme limpression que la plupart des médecins traitants sont

bien contents qu’on fasse ¢a a leur place. »

Si les médecins traitants n’apprécient pas que le médecin coordonnateur s'immisce dans
la prise en charge habituelle des résidents, ils se montrent soulagés de passer le relai lors
des prises en charges palliatives. Du point de vue des médecins coordonnateurs, les
meédecins traitants sont peu a l'aise avec les soins palliatifs en général. lls ne sont ni
formés ni familiarisés avec la démarche palliative et donc ne la pratiquent pas, comme le
souligne le médecin 8 : « Mais les médecins traitants sont pas tres, tres formés aux soins
palliatifs, je crois. Quand vous connaissez pas quelque chose, vous avez tendance a le
rejeter. ». Par conséquent ils se désengagent rapidement de la prise en charge lorsqu’elle
devient palliative et apprécient de pouvoir passer le relai a un confrere plus a laise,
comme l'expliquent les médecins 8 et 6 : « Et une fois qu’on, qu’'on essaie de leur dire
qu’on est dans les soins palliatifs, on a I'impression qu’ils se désengagent un peu. C’est
plus trop leur truc quoi. » « Quand I'équipe mobile passe [...] c’est peut-étre aussi un

soulagement pour lui. ».

Le médecin traitant est toujours associé a la prise de décision de LAT, mais son
implication est trés variable et dépend notamment de I'aisance du médecin coordonnateur
dans la démarche palliative. Le médecin 8 révéle : « On a du mal, parce que ca fait pas
partie de leur ADN, les médecins traitants, de, de formuler le passage vers des soins
palliatifs. ». Au maximum le médecin traitant est le médecin responsable de la décision ;
au minimum il donne son accord a la décision proposée par le médecin coordonnateur.
Son implication semble inversement proportionnelle a celle du médecin coordonnateur
dans les prises en charge médicales des résidents. Le médecin 5 évoque I'équilibre subtil
a créer avec le médecin traitant dans ces situations : « Aprés c’est le réle, aussi délicat, du

médecin co ; c’est vrai que, bah on n’est pas médecin traitant. ».
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3.3.2. Réaffirmation de la place du médecin coordonnateur dans les

situations palliatives

Le médecin coordonnateur a un réle central dans les prises de décision de LAT a
'EHPAD. C’est Iui qui recueille les avis nécessaires, directement ou indirectement. C’est
lui qui transmet les informations recueillies au médecin traitant et exerce alors pleinement
la fonction de coordination. Par ailleurs, il connait les résidents et participe a la décision en
donnant le deuxieme avis médical comme le développe le médecin 6 : « Le médecin
traitant est informé, c’est lui. Moi je suis médecin coordonnateur, mais c’est pas a moi au
premier chef d’intervenir. Je peux discuter avec mes collegues, mais c’est quand méme le
médecin traitant qui décide. ». C’est parfois le médecin coordonnateur qui porte la
responsabilité de la décision. Son rble est aussi d’alerter le médecin traitant sur la

nécessité d’'une réflexion palliative pour un résident.

Le médecin coordonnateur connait bien les spécificités de fonctionnement de 'EHPAD,
les prises en charge qui seront réalisables ou non, ainsi que les aides qu'il est possible de
solliciter, comme I'explique le médecin 5 : « Enfin moi a mon niveau, mon travail c’est plus
de proposer et de leur expliquer en tout cas ce qu’on peut faire, ce qu'on peut faire
intervenir, et ce qu’on en attend. De dire ce quon a... de dire ce qu’'on a comme outil quoi,
finalement. ». C’est souvent le médecin coordonnateur qui propose au médecin traitant la
mise en place de 'HAD ou l'appel a TEMSP. Il connait les modalités pratiques et fait en

sorte de faciliter le partenariat entre les structures d’appui, 'TEHPAD et le médecin traitant.

On constate un impact important du niveau de formation en soins palliatifs du médecin
coordonnateur sur les décisions de LAT prises a 'TEHPAD. Les médecins coordonnateurs
formés anticipent bien en amont les décisions de LAT. lIs préparent les familles pour leur
faire comprendre et accepter la LAT comme le décrit le médecin 9 : « Alors jpense qu'il
faut l'anticiper, anticiper avec la famille le fait qu’un jour, les médicaments seront peut-étre
difficiles a prendre, qu’on aura besoin de moins de médicaments voir qu’il vaudra méme
mieux les arréter complétement ». Les médecins coordonnateurs formés aux soins
palliatifs prennent des décisions d’arrét de nutrition et d’hydratation artificielles. Une fois la

décision prise, ils adaptent eux-mémes les thérapeutiques et le plan de soins.
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En l'absence de formation du meédecin coordonnateur, la décision de LAT semble
s’imposer plus qu’étre réfléchie. Les médecins coordonnateurs non formés racontent des
situations palliatives courtes, dans lesquelles la décision de LAT est prise quelques jours,
voire quelques heures avant le déces. La situation palliative est identifiée tardivement et le
discours concernant la prise de décision est parfois pauvre, comme s’il y avait un flou
autour de l'acte décisionnaire. lls ont sur ce point les mémes difficultés que le médecin
traitant comme le décrit le médecin 5 : « Aprés il n’y a vraiment que dans les... dans les
soins palliatifs terminaux ou la bien sur, on va dire quand on sait que quelqu’'un a un
pronostic vital engagé a vraiment a trés court terme, la c’est, la c’est plus facile, et le... on
va dire le... médecin traitant la a ce moment-la parle de soins palliatifs. ». En parallele, ils
expriment le besoin d’avoir une conduite a tenir claire pour que la prise en charge soit
cohérente. Ces médecins coordonnateurs ont recours a 'EMSP pour une aide a la prise
en charge. Certains ressentent le besoin de se former aux soins palliatifs pour optimiser
les prises en charge palliatives des résidents, ainsi que le détaille le médecin 7 : « Je vais
certainement faire des soins palliatifs, enfin un DU de soins palliatifs, parce que
franchement, y’a une, franchement il faut. [...] Mais la prise en charge des, des soins
palliatifs, j'ai beaucoup de, de collégues autour de moi qui sont méd co et qui ont fait les
soins palliatifs. J)pense que c’est, ¢a doit faire, peut-étre faire partie de l'arsenal a, a

développer. ».

3.4. La procédure collégiale : un mode d’application spécifique a TEHPAD.

3.4.1. Un processus informel inscrit dans une temporalité lente

La prise de décision se fait en plusieurs temps. Le médecin coordonnateur consulte les
différentes personnes dont l'avis est souhaité pour construire la décision. Les discussions
sont informelles. C’est I'association des différents avis recueillis lors de ces échanges
successifs qui permet au médecin de prendre la décision de LAT. Le processus est lent,
souvent étalé sur plusieurs jours et évolue au rythme des rencontres entre les différents
protagonistes. Le médecin 9 décrit ce processus : « Plutét des réunions informelles, si
vous voulez hein, on se réunit a un ou deux, voila, on en parle, apres, on va en discuter

avec l'aide-soignante et puis on recommence le lendemain et... un peu, au jour le jour. ».
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La formalisation de cette procédure en un protocole n’est pas souhaitable pour les
médecins coordonnateurs. |l existe une trop grande diversité de situations et il est
pratiguement impossible de faire des réunions formelles avec I'’équipe en raison de sa
charge de travail. Le médecin 9 met ainsi en exergue ces difficultés : « Je pense que ¢a
marche beaucoup comme ¢a parce que la difficulté, c’est vraiment de réunir les gens.
Pour des raisons pratiques [...] ¢ca doit étre des réunions sur leur temps de travall,
obligatoirement. [...] si vous enlevez une heure, de temps de travail a une aide-soignante

qui est déja super bookée toute la journée... ».

Si la décision de LAT est tracée dans le dossier pour des raisons médico-légales et pour
la continuité des soins; le travail administratif est percu comme une charge. Une
éventuelle formalisation de la procédure collégiale a 'EHPAD serait pergue par les
meédecins coordonnateurs comme une lourdeur administrative supplémentaire qui n’aurait
aucun intérét pratique. Voici ce qu’en pense le médecin 6 : « Maintenant il faut pas tout,
tout, tout protocoliser quand méme ! Faut quand méme nous laisser une marge de
manceuvre et pas tout euh... On peut pas tout mettre dans la loi, hein. » Le seul type
d’EHPAD ou ce processus est formalisé, est 'EHPAD intra-hospitalier avec un

fonctionnement hospitalier.

3.4.2. Une procédure réalisée sans difficulté a 'TEHPAD

Les médecins coordonnateurs connaissent les grandes lignes de la procédure collégiale
décrite dans la loi Leonetti comme le démontre le médecin 8 : « Donc c’est une décision
qui est collégiale, qui est multi paramétrique, qui tient compte de la personne de
confiance, des directives anticipées, de la famille, de l'avis des infirmiéres, du médecin
traitant et puis du mien ; et une fois que tout ¢a c’est, c’est écrit, notifié et bien au clair,
apres on fait du palliatif. ». lls connaissent autant son sens que son champ d’application.
lls I'appliquent non pas parce qu’elle est dans la loi, mais parce qu’elle a du sens.
Certains, a I'image du médecin 6, disent que le Iégislateur s’est inspiré de ce qui se faisait
déja pour rédiger la loi : « Bon le Iégislateur a mis en, a mis sur papier ce qui se fait en

général sur le terrain, c’est que du bon sens, hein ! ».

Quelques détails different entre la théorie et la réalité : d’'une part le second avis médical
est censé étre donné par un médecin ayant le statut de consultant et donc ne participant
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pas a la prise en charge. Dans la réalité a 'TEHPAD, les deux avis médicaux sont souvent
donnés par le médecin traitant et le médecin coordonnateur ; 'TEMSP n’intervient que dans
une minorité de situations. La loi prévoit aussi que ce soit le médecin responsable de la
prise en charge qui porte la responsabilité¢ de la décision (donc le médecin traitant),
responsabilité qui incombe parfois au médecin coordonnateur. D’autre part, il est prévu
que les proches soient consultés pour transmettre I'avis du résident et non pas le leur.
Dans les faits, une place importante est attribuée a l'avis des proches sur la situation

comme nous I'avons exposé plus haut.

L’inscription de cette procédure collégiale dans la loi est vue de maniére positive : en effet,
elle permet de donner des reperes et de |égitimer les questionnements et démarches de
LAT. Les médecins coordonnateurs ne décrivent pas de difficulté spécifigue a sa
réalisation en EHPAD comme en témoigne le médecin 7 : « On n’est pas physiquement
obligés de faire une réunion. Mais c¢a se fait de maniere, naturelle quoi. Par coup de fil
avec le médecin traitant, entretien avec la famille quand ils sont |a, discussion du cas lors
de, lors des transmissions. » La seule difficulté qu’ils imaginent c’est I'absence de

deuxiéme avis médical dans les EHPAD ou il n’y a pas de médecin coordonnateur.

Dans les faits, les médecins coordonnateurs rencontrent plus de difficultés a assumer les
prises en charges palliatives a 'TEHPAD qu’a prendre des décisions de LAT. L’'EHPAD a
des limites et n’est pas le lieu propice a toutes les fins de vie. L'absence de permanence
meédicale, I'absence de personnel infirmier la nuit sont des entraves importantes aux prises
en charge palliatives, comme I'exprime le médecin 5: « En EHPAD c’est un peu la
limite aussi c’est que... le fait qu'on ne puisse pas avoir une permanence médicale aussi,
on ne peut pas forcément aller toujours jusquau bout des prises en charge quon
souhaiterait. ». Il n’est pas rare que l'aide-soignant seul la nuit appelle le Service d’aide
Médicale Urgente (SAMU) car un patient en phase terminale présente des symptomes
d’inconfort et cette démarche conduit bien souvent le résident a décéder aux urgences.
Ces difficultés peuvent étre palliées par la mise en place d’'une HAD que les médecins
coordonnateurs n’hésitent pas a solliciter dans les situations nécessitant une prise en
charge hospitaliere. Néanmoins toutes les situations de fin de vie ne sont pas éligibles a
une HAD et 'HAD n’a pas la méme accessibilité partout sur le territoire. Son délai

d’intervention est parfois un obstacle a sa mise en place.
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4. DISCUSSION

4.1. Limites et points forts de I'étude

Nous avons choisi de réaliser une étude qualitative par entretiens semi-dirigés.
L’objectif est de comprendre un phénomeéne, de percevoir les croyances et les idées
qui déterminent une pratique. Notre sujet touchant a des questionnements éthiques
en fin de vie nécessitait pour étre correctement étudié de réaliser une enquéte

qualitative.

L’échantillon n’a pas pour objectif d’étre statistiquement représentatif de la population
étudiée. Nous avions besoin d’'un échantillon le plus hétérogene possible pour
appréhender le plus de pratiques possibles et espérer comprendre I'ensemble des

mécanismes en jeu dans les prises de décision de LAT.

Sur le plan du recrutement, un seul refus a été essuyé. Il semble donc qu’il n’y ait
pas eu de sélection d’'une population plus a l'aise avec le sujet traité. Lors de la prise
de contact téléphonique, le sujet n’était pas dévoilé dans son intégralité, et
l'investigateur évoquait une « enquéte sur les pratiques palliatives en EHPAD », sujet
plus vaste que celui étudié. Les objectifs de cette démarche étaient de ne pas
rebuter les médecins peu a l'aise et d’éviter que I'entretien soit immédiatement
focalisé sur la décision, risquant alors de faire perdre des informations intéressantes.
En effet la prise de décision étant cadrée sur le plan Iégal, nous voulions éviter que

les médecins se sentent jugés dans leurs pratiques et modifient leur discours.

L’investigateur principal n'est pas formé a la réalisation d’entretiens semi-directifs.
Ainsi des maladresses ont pu étre commises et des réponses ont parfois pu étre
induites malgré lui. A la question : « Pouvez-vous m’en dire plus sur cette prise de
décision ? », les médecins formés produisaient beaucoup de discours tandis que les
médecins non-formés ne comprenaient pas toujours le sens de la question. Il était

difficile de préciser la question sans guider ou induire des réponses.

Les entretiens ont été analysés par l'investigateur principal, sans relecture par un

sociologue.
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La question liminaire était « Pouvez-vous me raconter une prise en charge palliative
que vous avez récemment vécue a 'EHPAD [...] ? » Les médecins coordonnateurs
racontaient donc des situations qu’ils avaient vécues directement et auxquelles ils
avaient participé. Néanmoins la grande maijorité d’entre eux travaillant a temps partiel
sur les établissements, il semble probable qu’ils ne participent pas systématiquement
a toutes les décisions de LAT prises a 'lEHPAD. Ainsi I'étude occulte les décisions
prises par les médecins traitants durant une absence du médecin coordonnateur. Ce
biais majore probablement le réle du médecin coordonnateur et minore celui du

médecin traitant.

Les médecins interrogés apprenaient rapidement (en posant la question) que
l'investigateur principal portait un intérét particulier aux soins palliatifs et travaillait au
sein d’une équipe de soins palliatifs. Cela a pu entrainer un biais de prévarication lié
a la désirabilité sociale. Les situations relatées ont pu étre, dans une certaine

mesure, sélectionnées ou enjolivées.

4.2. Lacollégialité

L’'importance de la collégialité avec I'équipe paramédicale est mise en évidence dans
une thése explorant le regard des médecins généralistes sur la procédure collégiale,
menée en 2015. En effet dans cette étude, méme si 40% des médecins interrogés
ignorent la nature de la procédure collégiale, ils sont tout de méme 93% a solliciter
'avis d’'un professionnel paramédical « toujours » (59%) ou « souvent » (34%). (6)
Cette tendance se retrouve dans une étude qualitative réalisée la méme année
auprés de médecins généralistes en ville. La majorité d’entre eux ignore le concept
de procédure collégiale, mais consulte autant que possible I'équipe paramédicale
avant de prendre une décision de LAT, en raison de sa présence quotidienne aupres
du patient. (7) Ces résultats vont dans le sens d’'une collégialité spontanée, par

besoin et non par application d’'une contrainte Iégale.

Dans ces mémes travaux, I'importance de la collégialité médicale est bien moins
importante. En effet, dans I'étude de Clarisse LITTRE, seuls 14% des médecins

sollicitent « toujours » l'avis d’'un confrére ; et 47% le sollicitent « parfois » ou
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« jamais ». (6) Dans I'étude de Julien BESSON, un deuxiéme avis médical est
sollicité dans moins de 50% des décisions de LAT. (7) Cette discordance avec nos
propres résultats trouve probablement son explication dans la population étudiée.
Dans les deux travaux susmentionnés, la population étudiée est celle des médecins
généralistes exercant en ville. Pour des raisons pratiques liées a I'exercice de Vville,
I'avis d’'un confrére n’est pas toujours facile a obtenir. En revanche, dans notre étude
portant sur les médecins coordonnateurs d’EHPAD, la collégialité médicale est

facilitée par la présence du médecin traitant.

Dans le cas particulier des EHPAD intra-hospitaliers dans lesquels les résidents n’ont
plus de médecin traitant, la structure hospitaliére implique qu’il y ait des confréres au
sein méme de I'établissement. De plus, les médecins coordonnateurs peuvent faire
appel a 'TEMSP en EHPAD, alors que 'EMSP n’intervient pas au domicile privé
individuel des patients.

La collégialité médicale est donc bien plus accessible aux médecins coordonnateurs
d’EHPAD qu’aux médecins généralistes exercant en ville. Bien que dans I'étude
menée par C. LITTRE, les deux tiers des médecins exercaient en cabinet de groupe

et seulement un tiers exercaient seuls.

Concernant l'intérét de la collégialité, cette méme étude expose des arguments
identiques de partage du poids de la décision, de confirmation de la décision et de

possibilité de partager expérience et connaissances. (6)

4.3. L’avis du résident ou celui de sa famille ?

Le peu de succes des directives anticipées aupres des personnes agées avait déja
été constaté dans une étude réalisée en 2010 auprés de résidents d’EHPAD. 90%
des résidents interrogés déclaraient ne jamais avoir entendu parler des directives
anticipées. Aprés explications, 83% des personnes se disaient non intéressées. Les

motifs justifiant le désintérét étaient les suivants :
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e Une notion d’inefficacité, puisqu’il n'est pas possible d’anticiper tous les
scénarii.

e Une inutilité, car le pouvoir décisionnel revenant au médecin, les directives ne
modifieraient pas forcément la prise en charge.

e La dangerosité d’'un document invitant le médecin a accepter la mort trop

rapidement. (8)

D’autres articles mettent en avant des difficultés cognitives a anticiper ses propres
réactions dans une situation donnée, ajoutées a la difficulté d’'imaginer toutes les
situations pouvant se présenter. (9) L’anxiété et les angoisses de mort suscitées par
la projection en fin de vie représentent aussi un obstacle a I'écriture de directives

anticipées. (9,10)

La difficulté a aborder le sujet des directives anticipées avec les résidents est décrite
dans une étude qualitative menée en Picardie en 2013 aupres du personnel soignant
et administratif ’EHPAD. Un médecin coordonnateur explique que ce n’est jamais le
bon moment pour parler de la fin de vie au résident, ni lors de son arrivée dans
I'établissement, ni lors d’'une complication et qu’il est difficile de trouver un temps

pour cela. (11)

Dans la méme étude, on constate que les équipes confondent souvent personne de
confiance, référent familial et personne a prévenir. Le réle de la personne de
confiance est mal connu et donc peu utilisé. La législation autour des directives
anticipées n’est pas mieux maitrisée. Certaines équipes croient que les directives
anticipées sont les souhaits des familles. Il ressort aussi de cette étude que pour
certains professionnels, I'obtention de 'avis de la famille dispense de la recherche de

directives anticipées aupres du résident. (11)

De ces pratiques floues liées a une méconnaissance de la loi, émerge tout de méme
une tendance a se tourner vers la famille plutét que vers le résident. Pratique peu
pertinente car selon le rapport 2013 de 'ONFV, 53% des résidents d’EHPAD ne
parlent jamais de leur devenir avec leurs proches. La fin de vie serait un sujet tabou
entre le résident et sa famille. (2) Ainsi, par impossibilité ou crainte d’en discuter avec

le résident, par besoin d’obtenir 'adhésion de la famille au projet, on discute de la fin
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de vie du résident avec ses proches, qui dans la majorité des cas ignorent ses
souhaits. Le résident passe alors au second plan de ces discussions alors qu’il est le

premier concerne.

Cette tendance a s’adresser aux proches plutét qu'au résident est retrouvée dans
d’autres travaux. (5,7) Les hypotheses proposées pour expliquer cette attitude sont
similaires a celles retrouvées dans notre étude : la prévalence des troubles cognitifs,
'accompagnement des proches et la préparation du deuil, ainsi que la crainte

d’éventuelles poursuites judiciaires. (2,5,7)

Si la loi prévoit que la famille soit informée de la décision médicale de LAT en
'absence de personne de confiance, il n’est mentionné a aucun moment que le
consensus doit étre recherché avec la famille, ni méme que la famille doit étre
consultée autrement que pour témoigner des souhaits du résident. Néanmoins, les
exemples d’affaires judiciaires médiatisées comme [l'affaire Vincent LAMBERT
peuvent dissuader le médecin de prendre des décisions en contradiction avec les

souhaits des familles.

4.4. L’évolution des roles du médecin traitant et du médecin

coordonnateur dans les situations palliatives

Les travaux portant sur les prises en charge palliatives a domicile par les médecins
traitants sont unanimes : les médecins généralistes ne sont pas a l'aise avec les
soins palliatifs. Les raisons évoquées de ce malaise sont: des difficultés
organisationnelles, un manque de temps, un sentiment de solitude, un sentiment
d'incompétence par manque de formation et d’expérience. (12-14) Si les difficultés
organisationnelles et la solitude sont probablement moindres en EHPAD qu’au
domicile privé des patients, le manque de temps et le sentiment d'incompétence
restent identigues quel que soit le mode de prise en charge. Les études sur la
procédure collégiale en médecine de ville montrent que cette procédure est mal

connue des médecins généralistes et percue comme trop chronophage. (6,7,13)
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Une étude publiée en 2012 montrait que 65% des médecins traitants interrogés
refusaient des prises en charge palliatives terminales a domicile (incluant les
EHPAD) pour des raisons de souffrance personnelle en premier lieu, associées a la
lourdeur, la chronophagie et la solitude. (15) Face aux difficultés majeures et au
désengagement des médecins traitants lors des prises en charge palliatives, c’est le
meédecin coordonnateur, qu’il soit formé ou non, qui prend le relai aupres du résident.
(16)

Ainsi la perception des médecins traitants par les médecins coordonnateurs dans
notre travail est corroborée par ces données de la littérature. Une donnée
discordante cependant : I'étude sur la fin de vie en EHPAD de I'ONFV de 2013
montrait que 84% des médecins coordonnateurs estimaient que le médecin
généraliste était impliqué dans la prise en charge du résident durant ses deux
dernieres semaines de vie. (2) Ceci est en contradiction avec le ressenti des

médecins coordonnateurs dans notre travail.

L’'implication des médecins coordonnateurs dans la prise en charge médicale des
résidents par des prescriptions hors contexte d’urgence est confirmée par une étude
menée en 2011. (17) Face a I'évolution de la démographie médicale ainsi que celle
des profils des résidents d’EHPAD, une proposition de loi visant a donner un droit de
prescription complet au médecin coordonnateur est en cours de discussion. Ce texte
propose que le médecin coordonnateur devienne le médecin traitant des résidents
dans un but d’optimisation de la prise en charge médicale. Cette évolution répondrait
aux difficultés de coordination et au flou quant au réle théorique et au role réel de

chacun des médecins dans la prise en charge médicale du résident. (18)

Nous n’avons pas retrouvé d’étude portant spécifiquement sur limpact de la
formation du médecin coordonnateur aux soins palliatifs sur les décisions de LAT en
EHPAD. Néanmoins, I'hypothése d’une identification tardive de la fin de vie lorsque
les résidents sont déments et lorsque le personnel n’est pas formé, est avancée dans
une étude portant sur les pratiques de soins palliatifs en EHPAD. (5) De méme dans
un travail qualitatif sur la pratigue de la procédure collégiale en médecine de ville,
'un des médecins interrogés justifie 'absence de procédure collégiale de cette
facon : « Les décisions s’imposent d’elle-méme quand il faut les prendre. Donc ¢a
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s’impose un peu a tout le monde... Donc c’est pour ¢a qu'il n’y a pas de discussion,
c’est tellement une évidence. » Cette explication ainsi que d’autres déclarations vont
dans le sens d’'une identification tardive des situations palliatives chez les médecins

non formeés. (7)

Dans son rapport de 2013, 'ONFV met en évidence une amélioration de la prise en
charge de la douleur lorsque le médecin coordonnateur a recu une formation en
soins palliatifs. Il montre aussi que plus il y a de personnel soignant formé aux soins
palliatifs, plus il y a de décision de LAT. Dans cette méme étude, l'intervention de
I'HAD et de TEMSP augmente le nombre de LAT réalisées dans les deux derniéres
semaines de vie (respectivement +5,3% et +6,3%). Toujours dans ce rapport, 'TONFV
préconise d’ajouter un module de médecine palliative dans la formation des
médecins coordonnateurs dans une optique d’amélioration globale des prises en
charge palliatives au sens large.(2) Proposition dont la pertinence est confirmée par

notre travail.

4.5. Les spécificités de la procédure collégiale a 'TEHPAD

Concernant le second avis médical, il est prévu qu’il soit donné par un médecin
consultant, ne participant pas a la prise en charge du résident. Dans la réalité c’est
souvent le médecin traitant et le médecin coordonnateur qui donnent les avis
médicaux. Un avocat spécialisé dans le droit médical nous avait expliqué qu’il
semblait préférable que ce soit un médecin extérieur dans la mesure du possible
(équipe mobile par exemple) mais que I'essentiel était d’avoir deux avis médicaux
tracés. A partir de la, le principe de collégialité médicale est respecté et chaque

médecin est en mesure de prendre sa responsabilité en cas de litige. (19)

Cette pratique de la collégialité médicale entre le médecin traitant et le médecin
coordonnateur ne serait plus possible si la proposition de loi, visant a ce que le
meédecin coordonnateur devienne le médecin traitant de tous les résidents d’EHPAD,
était promulguée en l'état. (18) En dehors des grands établissements comportant

plusieurs médecins, Il faudrait alors faire appel de fagon systématique a 'TEMSP.
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Sur le plan des difficultés décrites concernant la prise en charge, les constats sont du
méme ordre dans la littérature. L’'absence de personnel infirmier la nuit est une
difficulté récurrente. Sont évoqués aussi : le manque de formation des soignants de
toute profession, le peu d’intervention de I'HAD et de 'EMSP dans certains
établissements, la difficulté de réaliser un plan de soins personnalisé adapté au

contexte palliatif. (2,20)

Les résultats de notre étude concernant la connaissance de la loi Leonetti par les
médecins détonnent dans la littérature. En effet les différents travaux menés aupreés
des médecins généralistes mettent en évidence une connaissance tres partielle de la
loi et en particulier de la procédure collégiale. En 2008 dans ['lsére : 29,3% des
médecins généralistes interrogés ignorent I'obligation de réaliser une procédure
collégiale lorsque le patient n’est pas en mesure de s’exprimer. La médiane de leurs
connaissances auto-évaluée sur la loi Leonetti est située a 2/10 sur une Echelle
Visuelle Analogique (EVA). (21) En 2015 en Mayenne, 40% des médecins ne
connaissaient pas la procédure collégiale. (6) En 2015-2016 en région parisienne,
une étude qualitative constate que la majorité des médecins interrogés découvrent la

procédure collégiale lorsqu’elle est abordée par l'investigateur lors de I'entretien. (7)

Cette différence majeure entre les résultats des études précédentes et la nétre
s’explique probablement par la promulgation en février 2016 de la loi Claeys-
Leonetti, donnant de nouveaux droits aux malades et aux personnes en fin de vie.
Cette nouvelle mouture rend obligatoire la recherche et la proposition de rédaction
de directives anticipées dans les établissements médico-sociaux. Les médecins
coordonnateurs ont donc probablement été particulierement sensibilisés au contenu
de cette nouvelle loi. Ce qui explique cette connaissance étendue des contraintes
légales liées a la procédure collégiale qui ressort dans notre étude. Cet élément
justifie aussi la différence importante entre nos résultats et ceux des études menées
antérieurement a cette loi et réalisées auprés de médecins généralistes n’ayant

généralement pas d’activité de coordination.

A notre connaissance, le seul travail réalisé sur la procédure collégiale en EHPAD
est celui de M. DEGOIS et al. réalisé sous la forme d’'un audit clinique rétrospectif de

'année 2012. Ce travail met en évidence une trace de procédure collégiale dans
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31,8% des cas et une conformité aux exigences légales dans 45,5 % des cas. (5) De
nouveau, la loi Claeys-Leonetti a probablement contribué a une sensibilisation plus

importante des médecins coordonnateurs aux exigences légales.

L’autre point crucial qui permet de comprendre cette difféerence de résultats est la
meéthodologie. L’étude de M. DEGOIS et al. est un audit clinigue et ne permet
d’observer que ce qui est tracé, et correctement tracé. Notre étude est une étude
gualitative qui permet de comprendre les pratiques, de percevoir les idées et
croyances qui conditionnent une attitude. Ainsi notre étude nous a permis de
constater que dans notre échantillon, la procédure collégiale était réalisée. Chaque
€lément était respecté, parce que jugé nécessaire par le médecin coordonnateur.
Néanmoins cette procédure se fait de maniére tellement informelle qu’il n’est pas

surprenant de ne pas en trouver la trace dans un audit.
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5. CONCLUSION

Ainsi les décisions de LAT en EHPAD sont prises de maniere collégiale,

conformément aux exigences légales mais de fagon trés informelle.

Notre étude qualitative montre que la collégialité avec I'équipe soignante ainsi
quavec un confréere médecin est primordiale aux yeux des médecins

coordonnateurs.

L’avis du patient est un élément difficile a recueillir en EHPAD, compte tenu de la
prévalence importante des troubles cognitifs. Les directives anticipées, quand elles
existent, sont rarement pertinentes et la personne de confiance est souvent auto-
proclamée. Le lien avec la famille est important. Son avis et son adhésion a la
décision sont activement recherchés et occupent une place disproportionnée dans la

réflexion.

Le réle des médecins coordonnateurs est primordial dans la construction de la
décision. Leur implication dans la prise en charge augmente a mesure que celle des

médecins traitants, non disponibles et non formés, diminue.

La formation du médecin coordonnateur aux soins palliatifs a un impact majeur sur
les décisions de LAT. Les médecins formés identifient les situations palliatives plus
rapidement. lls anticipent leur survenue et peuvent débuter la réflexion et adapter la

prise en charge de facon plus précoce.

La procédure collégiale est réalisée a 'EHPAD, dans le respect de la loi. Elle n’est
pas vecue comme une obligation légale mais plutdt comme la construction
nécessaire d’'une décision délicate. Elle n’est pas du tout formalisée, donc non
objectivée dans les études du type audit. Les médecins coordonnateurs ne pensent
pas qu’il y ait d’intérét a formaliser, sous forme de protocole, cette procédure. En
effet elle est fonctionnelle ainsi et la charge de travail des équipes en EHPAD ne

permet pas l'instauration de temps de réunions formelles.
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Ainsi notre étude qualitative aupres des médecins coordonnateurs montre que les
décisions de LAT en EHPAD sont prises a lissue d’une procédure collégiale qui
respecte I'esprit et les éléments imposés par la loi Claeys-Leonetti, mais qui n’est

pas formalisée.

Les résultats de notre travail viennent nuancer les résultats d’'un travail quantitatif
montrant que la procédure collégiale est peu utilisée et peu conforme aux exigences
légales. (43) En effet 'approche qualitative nous a permis de constater que la
procédure collégiale est pratiquée par les médecins coordonnateurs. Elle est réalisée
car elle est percue comme nécessaire a la construction de la décision de LAT et non

pas parce qu’elle est obligatoire.

Les résultats du travail quantitatif susmentionné pouvaient laisser penser que les
médecins coordonnateurs connaissaient mal la législation entourant la procédure
collégiale et qu’un travail de formation pourrait étre bénéfique. Les résultats de notre
travail vont dans le sens d’une bonne connaissance de la législation par les
médecins coordonnateurs. Une information globale sur la loi Claeys-Leonetti
semblerait peu pertinente, mais une formation trés ciblée sur certains points

équivoques pourrait étre intéressante.

L’analyse des entretiens montre que si les médecins coordonnateurs connaissent
bien leur obligation de s’enquérir et de proposer la rédaction de directives anticipées
et la désignation d’'une personne de confiance, le sens de cette démarche est parfois
peu clair, ou disparait au profit de la systématisation du recueil. L'existence de
directives anticipées rédigées par la famille et la confusion des réles de personne de
confiance et personne référente montrent que l'esprit de la démarche, qui est de
favoriser la connaissance et donc le respect des souhaits du résident, a parfois

totalement disparu.

S’il est fréquent que le résident ne puisse plus s’exprimer et que le seul interlocuteur
des soignants dans la réflexion de LAT soit la famille, il n’est cependant pas toujours
clair que le role de la famille doit étre de témoigner des souhaits du résident et non

pas de donner son propre avis. Cette tendance a tenir compte des souhaits de la
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famille éloigne le résident du centre de la décision alors qu’il est le principal

concerné.

A ce sujet, de futures recommandations de I'HAS concernant la prise en charge de la
fin de vie en EHPAD pourraient insister sur le sens de la démarche. Il semblerait
judicieux de privilégier un entretien sur la fin de vie plutét qu’encourager un recueil
systématique. De méme, il serait bénéfique de clarifier le réle de la famille, qui sur les
recommandations actuelles, est ambigu : « En sollicitant, lorsque le résident n’est
plus en capacité de les exprimer [ses souhaits], I'avis des proches. ». (37) Une mise
au point pourrait replacer le résident au coeur des décisions qui sont prises a son

€gard, sans restreindre 'accompagnement qui est di aux familles dans ce contexte.

Par ailleurs, nous avons constaté au fil des entretiens une importante différence
entre les médecins coordonnateurs formés et non formés aux soins palliatifs dans les
décisions de LAT. En effet les médecins formés identifient de facon plus précoce les
situations palliatives et par conséquent prennent des décisions de LAT plus en
amont dans la prise en charge. En comparaison, les décisions de LAT relatées par
les médecins non formés semblaient s’imposer d’elles-mémes plus qu’étre réfléchies.
La formation du médecin coordonnateur aux soins palliatifs semble donc avoir un

impact important sur les décisions de LAT et sur la prise en charge qui en découle.

Dans son rapport sur la fin de vie en EHPAD en 2013, 'ONFV démontrait que la
prise en charge de la douleur était meilleure dans les établissements ou le médecin
coordonnateur était formé aux soins palliatifs et que le nombre de décision de LAT
était corrélé au nombre de soignants formés aux soins palliatifs. Fort de ce constat,
'ONFV préconisait qu'un module de soins palliatifs soit intégré a la formation des
médecins coordonnateurs. (34) Les résultats de notre travail viennent appuyer cette

proposition.

Ainsi il serait intéressant de mener un travail quantitatif pour mesurer I'impact de la
formation aux soins palliatifs des médecins coordonnateurs sur la qualité des prises
en charge palliatives a la fois sur le plan éthique et sur le plan thérapeutique. Si un
impact positif était objectivé, cela pourrait étayer les préconisations de 'ONFV de

systématiser une formation aux soins palliatifs pour les médecins coordonnateurs.
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Dans l'attente d’une éventuelle généralisation de la formation aux soins palliatifs
chez les médecins coordonnateurs et pour répondre aux difficultés d’identification
des situations palliatives, il pourrait étre intéressant de diffuser I'outil « Pallia 10
géronto » proposeé par la Société Frangaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs
(SFAP). Cet outil permet en dix questions fermées de déterminer si une situation
gériatrique nécessite une démarche palliative et éventuellement une intervention de
'EMSP. (44) (cf annexe 2) L'utilisation de cet outil par les médecins coordonnateurs
non formés pourrait favoriser une identification plus précoce des situations
palliatives, favoriser le recours a 'lEMSP et ainsi promouvoir les décisions de LAT
dans les situations ou elles sont appropriées. Le recours plus fréquent a 'lEMSP

pourrait aussi permettre d’optimiser les prises en charge sur le plan thérapeutique.
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ANNEXE 1 : Guide thématique

Question liminaire : Pouvez-vous me raconter une prise en charge palliative que
vous avez recemment vécue a 'lEHPAD, une qui vous semble représentative de ce
gui se passe habituellement lorsque la prise en charge d’un résident devient
palliative.

Anticipation des situations :

e Personne de confiance.
e Directives anticipées.

Prise de décision a lEHPAD :

e Qui prend la décision, comment ?
e Place du médecin traitant.

e Deuxieme avis médical.

e Consultation de I'équipe de soins.
e Recueil de 'avis du patient.

e Information de la famille.

e Tracabilité dans le dossier.

Aide/ soutien pour la décision/ prise en charge :

e EMSP
e HAD
e Qutils d’aide a la décision

Législation :

e Que pensez-vous de la procédure collégiale décrite dans la loi Leonetti ? De
son applicabilité dans les EHPAD ? (Si le patient n’est pas en mesure
d’exprimer son avis : procédure collégiale avec 2 avis médicaux, I'avis de
I'équipe et I'avis du patient.)

e Selon vous, comment cette procédure pourrait étre formalisée a 'TEHPAD ?

e Comment voyez-vous votre réle de médecin coordonnateur dans les situations
palliatives ?

Vécu de ces situations. (Médecin coordonnateur et équipe)

Parcours professionnel :

e Votre parcours / le DU de médecin coordonnateur ou autre formation ? /
formation aux soins palliatifs.

e Combien d’EHPAD et combien de temps pour chacun ?

e Membres de I'équipe paramédicale formés aux soins palliatifs ?
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ANNEXE 2 : Echelle « Pallia 10 Géronto » proposée par la SFAP

QUE SONT LES SOINS PALLIATIFS! ?

Les soins palliatifs sont des soins actifs, continus,
évolutifs, coordonnés et pratiqués par une équipe
pluriprofessionnelle. Dans une approche globale et
individualisée, ils ont pour objectifs de :

e Prévenir et soulager la douleur et les autres
symptébmes, prendre en compte les besoins
psychologiques, sociaux et spirituels, dans le respect
de la dignité de la personne soignée.

e Limiter la survenue de complications, en
développant les prescriptions anticipées
personnalisées

e Limiter les ruptures de prises en charge en veillant a
la bonne coordination entre les différents acteurs de
soin.

La démarche de soins palliatifs vise a éviter les
investigations et les traitements déraisonnables tout en
refusant de provoquer intentionnellement la mort. Selon
cette approche, le patient est considéré comme un étre
vivant et la mort comme un processus naturel.

ET ACCOMPAGNEMENT ! ?

L’accompagnement d’'un malade et de son entourage
consiste a apporter attention, écoute, réconfort, en
prenant en compte les composantes de la souffrance
globale (physique, psychologique, sociale et spirituelle).
Il peut étre mené en lien avec les associations de
bénévoles. L'accompagnement de I'entourage peut se
poursuivre apres le décés pour aider le travail de deuil.

A QUI S’ADRESSENT-ILS 1 ?

Aux personnes atteintes de maladies graves évolutives
ou mettant en jeu le pronostic vital ou en phase avancée
et terminale, en accompagnant leurs familles et leurs
proches.

Ls0ins palliatifs et accompagnement. Coll. Repéres pour
votre pratique. Inpes, mai 2009.

QUEL EST LE CADRE LEGAL ?

Loi n®99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit
d’accés aux soins palliatifs : « Toute personne
malade dont I'état le requiert a le droit d'accéder a des
soins palliatifs et & un accompagnement »

Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits
des malades et alafin de vie (« loi Léonetti ») : propose
aux professionnels de santé un cadre de réflexion
reposant sur le respect de la volonté de la personne
malade (directives anticipées, personne de confiance), le
refus de l'obstination déraisonnable. Elle indique les
procédures a suivre dans les prises de décisions :
collégialité et tragabilité des discussions, de la décision
et de son argumentation.

LOI n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux
droits en faveur des malades et des personnes en fin de
vie : Cette loi clarifie les conditions de I'arrét des
traitements au titre du refus de [I'obstination
déraisonnable. Elle instaure un droit a la sédation
profonde et continue jusqu’au décés pour les personnes
dont le pronostic vital est engagé a court terme. Les
directives anticipées deviennent I'expression privilégiée
de la volonté du patient hors d'état de le faire et
s’imposent désormais aux médecins.

OU TROUVER UNE EQUIPE DE SOINS
PALLIATIFS EN FRANCE ?

Répertoire national des structures :

Accompagner la fin de la vie, s’informer, en
parler:

CIE.Y2® 0 811 020 300)

PRIX APPE LOCAL

%)

)
PALLIA 10
GERONTO

Quand faire appel a une
équipe de soins
palliatifs ?

Outil d’aide a la décision
en 10 questions

Acces aux soins palliatifs :
—> un droit pour les patients

—-> une obligation professionnelle
pour les équipes soignantes

(version mai 2016)
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Chaque professionnel de santé aura a mettre

en place une démarche palliative et

d’accompagnement au cours de son exercice.

Qui peut utiliser PALLIA 10 GERONTO ?

Tout soignant dans le cadre d’une réflexion
collégiale

Dans quel but utiliser PALLIA 10 GERONTO ?
Pallia géronto est un outil congu pour vous
aider a mieux repérer le moment ol une
démarche de soins palliatifs doit étre

envisagée avec, si besoin, le recours a une
équipe spécialisée de soins palliatifs

Quand utiliser PALLIA 10 GERONTO ?

Chez des personnes agées de plus de 75 ans

atteintes d’'une maladie ou de polypathologies
évolutives qui ne guériront pas en I’état actuel

de nos connaissances.

Quand I'accumulation des besoins rend
complexe la démarche d’accompagnement

élaboration du projet de soins le plus adapté,

priorisation et coordination des interventions.
Comment utiliser PALLIA 10 GERONTO ?

Répondez a chacune des questions.

QUESTIONS

COMPLEMENT

Cocher
siitem
présent

La personne agée de plus de 75 ans est atteinte d'une maladie

Une réponse positive a cette question est une condition

La présence de I'item 1 est obligatoire. Une
seule réponse positive aux autres items peut
suffire a envisager le recours a une équipe
spécialisée en soins palliatifs.

1 grave évolutive ou de poly-pathologies qui ne guériront pas, en nécessaire pour utiliser la grille PALLIA GERONTO et passer aux
I'état actuel des connaissances. questions suivantes.
. GIR1let2
. MMS inférieur 10
. . PR . . Albuminémie inférieure a 25g/I
Il existe un ou plusieurs facteurs de vulnérabilité somatique o ) X ) g/ i i .
2 . R . Difficulté persistante d'hydratation/alimentation par
péjoratifs. .
voie orale
. Escarre stade supérieur ou égal a 3
. Chutes a répétition
3 La maladie prédominante et/ou I'ensemble des pathologies sont Cette évolutivité est souvent caractérisée par la répétition des
rapidement évolutifs. épisodes aigus.
a La personne agée ou son entourage sont demandeurs d'une prise Loi n°99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit d'accés aux
en charge palliative et d'un accompagnement. soins palliatifs.
5 Il existe des symptdmes non soulagés malgré la mise en place des Douleur spontanée ou provoquée lors des soins, dyspnée,
traitements de premiére intention. vomissements, syndrome occlusif, confusion, agitation...
Tristesse, angoisse, repli, agressivité ou troubles du
6 Vous identifiez des facteurs de vulnérabilité d'ordre psychique comportement, troubles de la communication, conflits familiaux,
pour la personne agée et/ou son entourage. psycho-pathologie préexistante chez la personne agée et son
entourage.
Vous identifiez des facteurs de vulnérabilité d'ordre social chez la ,ISOIement’ preca,r'te’ difficultés f'nafm'er,es‘ ex'Sten\ce dans | ?ntéurage
7 . d'une personne dépendante ou handicapée, enfant a charge, épuisement
personne agée et/ou son entourage. de I'aidant naturel
Face a I'angoisse générée par la maladie qui s'aggrave, la
A L e , ersonne agée, |'entourage peuvent mettre en place des
La personne agée ou son entourage ont des difficultés P P & . gep . . P
8 T . e . . ) mécanismes de défense psychologique qui rendent la
d'intégration de I'information sur la maladie et/ou sur le pronostic. R e " . ,
communication difficile et compliquent la mise en place d'un
projet de soins palliatifs.
Ces questionnements peuvent concerner:
. Les prescriptions anticipées
. L’hydratation, I'alimentation, une antibiothérapie, une
9 Vous constatez des questionnements et/ou des divergences parmi pose de sonde, une transfusion, une surveillance
les professionnels concernant la cohérence du projet de soins. particuliere (HGT, monitoring ..)
. L'indication et la mise en place d'une sédation
. Le lieu de prise en charge le plus adapté
. Le statut réanimatoire éventuel
Vous vous posez des questions sur |'attitude adaptée concernant par
exemple: , . . . .
. 5 Conformément aux lois en vigueur, il convient de prendre en
. Refus de soins et/ou de traitement , X o IR
10 compte les directives anticipées et/ou de recueillir I'avis de la

. Limitation ou arrét d'un traitement
. Demande d'euthanasie
. Présence d'un conflit de valeurs

personne de confiance.
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RESUME DE LA THESE

Objectif : 'objectif de I'étude est de comprendre les modalités de prise de décisions
de Limitation ou Arrét des Thérapeutiques en EHPAD. Matériel et méthode : c’est
une enquéte qualitative par entretiens semi-dirigés auprées de onze médecins
coordonnateurs d’EHPAD. Le recueil des données a eu lieu en Lorraine entre janvier
et juin 2018. La population étudiée est celle des médecins coordonnateurs d’EHPAD,
généralistes de formation initiale et ayant exercé la médecine générale. L’analyse
des entretiens a été réalisée par codage ouvert, axial puis thématique. Résultats :
'enquéte montre que la collégialité avec I'équipe soignante ainsi qu’avec un autre
médecin est indispensable aux yeux des médecins coordonnateurs. L’avis du
résident est un élément difficile a obtenir : les directives anticipées sont rarement
pertinentes et la personne de confiance souvent auto-proclamée. Cela conduit a
accorder une importance disproportionnée a I'avis de la famille dans la décision. Le
réle du médecin coordonnateur est primordial et augmente a mesure que I'implication
du médecin traitant - non disponible et non formé — diminue. La formation du
médecin coordonnateur aux soins palliatifs a un impact majeur sur les décisions de
LAT, qui sont alors anticipées et prises précocement. La procédure collégiale, qui
n’est pas source de difficulté, est réalisée de fagon trés informelle a 'TEHPAD. Elle est
appliquée car elle est nécessaire aux yeux des médecins coordonnateurs et non pas
parce que c’est une obligation légale. Conclusion: cette étude montre que les
décisions de LAT a I'EHPAD sont prises a lissue d’une procédure collégiale
respectant les obligations |égales mais réalisée de fagon trés informelle. L’absence
de formalisation explique que la procédure collégiale ne soit pas identifiée dans les
études quantitatives du type audit. L'impact de la formation aux soins palliatifs des
médecins coordonnateurs confirme l'intérét d’'intégrer un module de soins palliatifs
dans leur formation.

TITRE EN ANGLAIS : Decision making in withholding and withdrawing therapies in
nursing homes.

THESE : MEDECINE GENERALE - ANNEE 2018

MOTS-CLEFS : Décision éthique, LAT, procédure collégiale, soins palliatifs, fin de
vie, EHPAD, médecin coordonnateur, médecin généraliste, loi Leonetti, loi Claeys-
Leonetti, directives anticipées, personne de confiance.

INTITULE ET ADRESSE DE L'U.F.R.:
UNIVERSITE DE LORRAINE
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9, avenue de la Forét de Haye
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