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EBM : Evidence Base Medicine

EEG : Electroencéphalogramme

EHPAD : Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs

EtCO2 : capnographie

FiO2 : Fraction Inspirée d’Oxygéne

GIR : Groupe Iso Ressources
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SAUV : Service d’Accueil des Urgences Vitales

SFAP : Société Francgaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs
SFMU : Société Francaise de Médecine d’'Urgence

SMUR : Structures Mobiles d’'Urgence et de Réanimation

SPCMD : Sédation Profonde et Continue Maintenue jusqu’au Décés
SpO2 : Saturation en Oxygene

SRLF : Société de Réanimation de Langue Francaise

SSP : Service de Soins Palliatifs

SU : Service d’Urgences

USP : Unité de Soins Palliatifs

UHCD : Unité d’Hospitalisation de Courte Durée

USC : Unité de Surveillance Continue
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Depuis une quinzaine d’années, 60% des décés en France ont lieu a I'hépital, dont 10
a 16% aux urgences (1], et rien ne laisse prévoir un changement dans cette tendance.
80% de ces décés surviennent apres une décision de limitation ou arrét des
thérapeutiques actives (LATA) 2. Les principales caractéristiques de ces patients sont
connues ; il s’agit d’'une population agée, avec de lourds antécédents médicaux, une
dépendance marquée, qui sont admis aux urgences pour les derniers moments de
leur vie. Malheureusement, pour la majorité des patients, y compris ceux
institutionnalisés dans des structures comme les établissements d’hébergement pour
personnes agées dépendantes (EHPAD), une décision de fin de vie et une prise en
charge palliative n’ont pas été anticipées.

Sur le plan social, médical et médiatique, la question de la fin de vie est récurrente. En
seulement 20 ans, trois lois sont venues encadrer les décisions de LATA (Loi
Kouchner en 2002, Léonetti en 2005 et Léonetti-Claeys en 2016) et les sociétés
savantes ont élaboré plusieurs recommandations de bonnes pratiques. Les lois et les
recommandations frangaises récusent 'obstination déraisonnable, imposent le recueil
de la volonté du patient (au travers des directives anticipées ou la personne de
confiance lorsque celles-ci n’ont pas été rédigées), demandent a ce que la LATA soit
une décision collégiale et aboutisse a une prise en charge palliative voire une sédation
profonde et continue jusqu’au déces.

Aux urgences, les locaux ne sont pas adaptés a la prise en charge des patients en fin
de vie. De plus, les soignants manquent souvent de données cruciales concernant le
patient et son état antérieur, ses antécédents, son autonomie. L’absence de relation
durable avec le patient et le manque de temps rendent la décision de LATA
particulierement difficile.

Le développement de structures de soins palliatifs avec des professionnels référents
laissait a penser que les patients n’auraient plus a transiter par les services
d’'urgences. Malheureusement, la réalité est toute autre et entraine une grande
frustration des soignants accueillant les patients en fin de vie aux urgences.

C’est de cette réflexion qu’est née I'idée de cette étude. Il nous a paru intéressant
d’interroger les médecins urgentistes de Lorraine sur leurs pratiques et leur opinion

concernant la prise en charge de la fin de vie aux urgences.
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PREMIERE PARTIE

LA FIN DE VIE

LES SPECIFICITES DE LA MEDECINE D’'URGENCE
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A. Fin de vie

1. Définitions

1.1 Encyclopédigue

La définition premiére de la mort est 'absence de vie. C’est la perte définitive par une
entité vivante des propriétés caractéristiques de la vie, entrainant sa destruction (3. La
mort qui nous intéresse dans ce travail est celle de I'individu. Elle ne correspond pas
uniqguement a la fin de la vie, mais la fin « d’'une vie », la cessation définitive des
fonctions corporelles. Sur le plan biologique, la mort est définie par I'arrét irréversible
des fonctions cardiaques et respiratoires responsables d’'une hypoxie cérébrale a
I'origine de la mort cérébrale. Elle est précédée par une période d’agonie, caractérisée
par une dysrégulation incompléte puis compléte des fonctions vitales, dont la durée
peut aller de quelques millisecondes, dans les traumatismes tres séveres, a plusieurs
jours dans certaines pathologies.

La mort est également définie par les circonstances de la fin de vie. Elle représente
alors la facon de mourir, la perception de la mort par le patient, mais aussi par son
entourage. Elle représente alors pour le survivant, une nouvelle ere marquée par la

disparition d’'un étre cher.

1.2 Légale et clinique

1.2.1 Diagnostic clinique de mort

Il correspond au constat clinique du patient décédé, en arrét cardio-respiratoire. I

s’établit sur différents signes cliniques.

1.2.1.1 Signes négatifs de vie
- Arrét cardiocirculatoire avec la disparition du pouls ;
- Arrét respiratoire avec la disparition des mouvements de la cage
thoracique ;
- Arrét des fonctions cérébrales qui se traduit pat I'abolition de la
conscience et une perte des fonctions sensitivomotrices ;

- Péaleur dite cadavérique.
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Actuellement, le constat de la mort peut étre établi si trois critéres cliniques sont
simultanément présents (Article R1232-1 du code de la santé publique (CSP) - Modifié
par Décret n°2005-949 du 2 aolt 2005 - art. 1 du Journal Officiel de la République
Francaise (JORF) 6 aolt 2005) (4] :

- Absence totale de conscience et d’activité motrice spontanée ;

- Abolition de tous les réflexes du tronc cérébral ;

- Absence totale de ventilation spontanée.

1.2.1.2 Signes positifs de mort
- Décroissance thermique ;

Lividite ;

Rigidité ;

Signes tardifs (putréfaction, momification).

Les médecins, aux urgences, sont peu confrontés aux signes positifs de mort car ceux-
ci apparaissent plus tardivement que les signes négatifs qui sont quasiment
immeédiats. Les signes positifs de mort relevent de criteres médicolégaux et servent le

plus souvent & la recherche du délai post-mortem.

1.2.2 Etat de mort encéphalique

1.2.2.1 Aspects législatifs
Dés I'aprés-guerre, la définition |égale de la mort varie en France en considération du
développement des greffes d’'organes et de tissus. Les praticiens obtiennent le droit
de prélever les cornées des cadavres (Loi Lafay du 7 juillet 1949) 5. Deux circulaires
des 3 février 1948 et 19 septembre 1958 retiennent alors comme critéres de la mort

« I'arrét de toute activité cardiaque. » g).

En 1968, le comité de Harvard est créé ad hoc pour répondre a un probléme spécifique
qui est de « redéfinir la mort » [71. L’apparition de nouvelles technologies et pratiques,
a partir des années 1950, a bouleversé radicalement les pratiques médicales. C’est le
cas des technigues de reanimation permettant de rétablir le battement cardiaque, la
circulation et la respiration. La caractéristigue fondamentale de la mort, son

irréversibilité, est ainsi remise en question. En certains cas de |ésions cérébrales
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graves, un sujet relié a un appareil de ventilation artificielle, plutét que de mourir en
une vingtaine de minutes, peut se trouver plongé dans un état irréversible de totale

inconscience, maintenu en vie grace a un respirateur.

En France, le décret d’application n° 96-1041g) relatif au constat de la mort préalable
au prélevement d’organes, de tissus et de cellules a des fins thérapeutiques ou
scientifiques, paru le 2 décembre 1996, modifié par le décret du 2 aout 2005, impose
que le diagnostic de la mort encéphalique repose sur les données de I'examen clinique

confirmé par des examens complémentaires.

Il faut, en premier lieu, éliminer les facteurs confondants cliniques (notamment
I'hypothermie, I'imprégnation médicamenteuse ou toxique susceptibles d’interférer

avec I'examen clinique).

1.2.2.2 Aspects cliniques
Le constat de la mort peut étre établi si trois criteres cliniques sont simultanément

présents (4] :

- Absence totale de conscience et d’activité motrice spontanée ;
- Abolition de tous les réflexes du tronc cérébral [9; :

o Réflexe ciliospinal : dilatation pupillaire aprés stimulation sus-
claviculaire ;

e Réflexe fronto-orbiculaire homolatéral : fermeture palpébrale apres
percussion glabellaire ;

o Réflexe oculocéphalique vertical : mouvement conjugué des yeux dans
le sens vertical dans le sens inverse du mouvement imprimé de
flexion/extension de la téte ;

e Réflexe photomoteur : contraction pupillaire par stimulation lumineuse ;

o Réflexe cornéen : fermeture de la paupiére par stimulation cornéenne
(arcs réflexes V, Vil et llI) ;

e Réflexe massétérin: contraction du masséter par percussion

mentonniére ;
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o Réflexe oculocéphalique horizontal : mouvement conjugué des yeux
dans le sens horizontal dans le sens inverse du mouvement imprimé de
rotation de la téte ;

e Réflexe oculocardiaque : ralentissement cardiaque aprés compression
des globes oculaires.

- Absence totale de ventilation spontanée.

Si la personne est assistée par ventilation mécanique et conserve une fonction
hémodynamique 4], 'absence de ventilation spontanée est vérifiée par une épreuve

d’hypercapnie [10] (Ssouvent appelée épreuve de débranchement).

Cette épreuve dure de 10 a 15 minutes, et ne doit étre effectuée qu’aprés qu’un
diagnostic clinique de mort encéphalique soit posé en raison de I'effet délétére de
I'hypercapnie sur le cerveau.

Le respirateur est préalablement réglé pour ramener la pression partielle de dioxyde
de carbone (PaCO2) a 40 mmHg, et le sujet est ventilé avec une fraction inspirée
d’'oxygéne (FiO2) a 1 pendant 15 minutes. Pour éviter toute hypoxie, une sonde
d’oxygéne au débit de 6 a 10 litres par minutes est mise en place dans la sonde
trachéale. Pendant toute I'épreuve, il est effectué un monitorage de la saturation en
oxygene (Sp02) et de la capnographie (EtCO2).

Si pendant 8 a 10 minutes il N’y a pas de mouvements respiratoires thoraciques ni
abdominaux, alors que la PaCO2 est égale ou supérieure a une valeur seuil de 60
mmHg, alors ceci confirme I'absence de ventilation spontanée. Il faut préciser que le
seuil de PaCO2 n’est pas précisé par la loi, mais qu’une valeur seuil de 60mmHg est
communément admise.

Cette épreuve d’hypercapnie pouvant étre délétére pour le donneur et pour les
greffons pulmonaires par barotraumatisme, il est recommandé de limiter le deébit
d’oxygéne, d’utiliser une sonde de petit calibre et de la placer en position proximale
dans la sonde trachéale. Cette épreuve étant préalable a la réalisation d’examens
paracliniques de confirmation de la mort encéphalique, il faut savoir I'interrompre, si le
donneur potentiel présente une instabilité hémodynamique et/ou des troubles du

rythme cardiaque séveres.
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1.2.2.3

En France [115, le caractere irréversible de la destruction encéphalique doit étre

Place des examens complémentaires

confirmé soit par deux électroencéphalogrammes (EEG) nuls et aréactifs, soit par une
angiographie objectivant I'arrét de la circulation encéphalique (absence d’opacification
du segment M3 de I'artére sylvienne).

La législation n’est pas la méme dans d’autres pays. Par exemple, au Royaume-Uni,
il est admis qu’a partir du moment ou le tronc cérébral, c’est-a-dire la partie qui se
trouve sous le cerveau, ne fonctionne plus, on peut considérer que le patient est mort :
'absence de son fonctionnement se traduit par une disparition de tous les réflexes du
tronc cérébral et entraine de facto celle de toute ventilation spontanée ; pour les
Anglais, une personne qui ne peut plus respirer seule, par elle-méme, est fatalement
décédée. Les Anglais font une épreuve d’hypercapnie mais ne font ni EEG ni

artériographie ni scanner pour confirmer la mort du tronc cérébral du patient.

2. Epidémiologie

2.1 Lamort en France

Depuis une dizaine d’années, le nombre de décés en France ne cesse d’augmenter,
passant de 526 920 décés en 2006 a 612 000 déces en 2019 12. L'Institut National de
la Statistique et des Etudes Economiques (INSEE) estime que le nhombre de déces
annuels dépassera 650 000 en 2034, 700 000 en 2040, 750 000 en 2060 et sera de

745 000 en 2070 comme le montre le tableau 1 ci-dessous [13].

2025 2030 2040 2050 2060 2070
Nombre projeté de déces 605 000 627 000 704 000 740000 751000 745000
Dont : femmes 300 000 310000 356 000 381000 382 000 378 000
Dont: hommes 305000 317000 348 000 359000 369 000 367 000
Tableau 1 : Nombre de déces annuels a I’horizon 2070.
Source : INSEE — Projections de population 2013-2070 (2016)
Le taux de mortalité, qui avait régressé dans les années 2000, remonte

progressivement pour atteindre 9,1/1000 habitants en 2019 (contre 8,3/1000 en 2006).
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D’aprés le rapport 2017 de I'Institut de Veille Sanitaire (InVS) sur « I'état de santé de
la population en France » [14) et comme le montre la figure 1, les tumeurs et les
maladies de I'appareil circulatoire constituent les causes de déceés les plus fréquentes,
tous sexes confondus. En 2013, elles totalisent, 53,9% de I'ensemble des décés
(28,8% pour les tumeurs, dont 27,6% pour les tumeurs malignes, et 25,1% pour les
maladies de [l'appareil circulatoire). Les maladies de [I'appareil respiratoire
représentent 6,6% de 'ensemble des déceés, suivies des causes d’origine accidentelle
telles que les chutes, les accidents de transport ou les intoxications qui sont

responsables de 6,5% des déces.

Cancers et maladies cardiovasculaires :
premieres causes de déces en France [2013]

MALADIES

MALADIES RESPIRATOIRES
CARDIOVASCULAIRES 0b,6%

MORTS VIOLENTES
(accldents, suicldes...)

® 6,5 %

25,1 %*— ’ &

567 000

CANCERS déces AUTRES CAUSES
27,6 %* (maladles Infectieuses, diabéte...)

Figure 1 : causes de décés en France en 2013

L’espérance de vie ne cesse de s’allonger. En 1900, hommes et femmes confondues,
elle atteignait 45 ans. En 2017, 'espérance de vie a la naissance est de 85,3 ans pour
les femmes et de 79,5 ans pour les hommes. L’écart d’espérance de vie entre femmes
et hommes continue de se réduire en France : il est de 5,8 ans en 2017, contre 7,0 ans
en 2007 et 7,8 ans en 1997 [12].

Le vieilissement de la population francaise se poursuit. Au 1ler janvier 2018,
les personnes de 65 ans ou plus représentent 19,6% de la population, contre 19,2%
un an auparavant. Vingt ans plus t6t, elles ne représentaient que 15,5% de la

population [12).
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Au 1° janvier 2050, la France compterait plus de 20 millions de personnes de 65 ans
ou plus, soit 8,6 millions de plus qu'en 2013. Cette population de séniors augmenterait
nettement plus que lI'ensemble de la population : + 1,5% en moyenne par an entre
2013 et 2050, contre + 0,3% pour les moins de 65 ans[12].

Le vieillissement généralisé de la population reposerait principalement sur l'arrivée aux
grands ages des enfants du baby-boom, nés entre 1945 et 1975. En effet, ces
générations sont nettement plus nombreuses que celles qui leur ont succédé. La
hausse de la population de 65 ans ou plus resterait importante jusqu'en 2050, mais
cet effet générationnel jouerait surtout au début de la période de projection. Ainsi, a
I'échelle nationale, la hausse de la population des séniors passerait progressivement
de + 2,5% en moyenne annuelle entre 2013 et 2020 a + 0,6% entre 2040 et 2050.

2.2 La mort a I’hopital

En 2016, 59,2% des déces ont eu lieu dans des établissements de santé (hdpital ou
clinique), 26,0% a domicile, 13,5% en maison de retraite et 1,3% sur la voie publique
2. Cette répartition des lieux de décés a évolué au cours du temps. Au cours des
années 1970, la médicalisation des derniers jours de vie a inversé la répartition entre
le domicile et les établissements de santé : de moins en moins de décés ont lieu au

domicile et de plus en plus en établissement comme le montre la Figure 2.
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Figure 2 : Répartition des déces selon le lieu en 2016

La prise en charge de la mort ne figure pas explicitement parmi les missions de
I'Hépital, pourtant nous y sommes confrontés presque quotidiennement en tant que
soignant. C’est, en particulier, la conclusion du rapport Sicard (2012) 1151 soulignant le
déni de la mort a I'hopital, et ses effets déléteres : « [La mort] ne figure pas
explicitement dans les missions de [I'hépital public (...). Cela confirme [lidée
communément admise selon laquelle la mort n’est pas une mission de la médecine.
Or, si elle ne I'est pas, 'accompagnement l’'est. (...) Une médecine qui occulte la mort
dans ses préoccupations S’interdit de répondre au minimum des exigences
humanistes ». La médicalisation de la mort devient le «fardeau » de I'hopital et
engendre une surcharge de travail. Malheureusement, la diminution du nombre de lit
et de personnel soignant rend cette tache difficile et de plus en plus mal vécue par le
patient, les familles et les soignants. Le vieillissement de la population actuelle et
'augmentation du nombre de décés risquent de compliquer encore un peu plus les

choses dans les années a venir.
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Parmi les décés a I'hépital, 86% ont lieu dans des services de courte durée et 16%
décédent dans les premieres 24 heures, ce qui placent les services d’urgences, les
Unités d’Hospitalisation de Courte Durée (UHCD) et les services de réanimation ou

soins intensifs au coeur du phénomeéne.

2.3 Lamort aux urgences

« Accuelllir sans sélection, vingt-quatre heures sur vingt-quatre, tous les jours de
I'année, toute personne se présentant en situation d’urgence, y compris psychiatrique,
et la prendre en charge, notamment en cas de détresse et d’urgence vitales » est la
mission légalement définie des services d'urgences [i6] et certains auteurs [i7]
constatent que les services d’urgences sont également le lieu ou les patients viennent

finir leur vie.

L’accroissement du recours aux services d’urgences [1g] peut s’expliquer également
par la modification du comportement des usagers avec 'augmentation des demandes
de soins « non-urgentes », c’est-a-dire celles qui auraient pu étre prises en charge par
la médecine de ville. Cela distingue la notion d’'urgence réelle de celle d’'urgence

ressentie [19].

Environ 2 a 3% des patients admis aux urgences présentent des pathologies aigués
mettant en jeu leur pronostic vital et/ou nécessitant des actes de réanimation. Il n’est
pas surprenant qu’'un certain nombre de ces patients décedent aux urgences
notamment lors d’échec thérapeutique et d’évolution rapidement fatale d’'une affection

aigueé [1e].

D’apres une étude prospective sur la mort aux urgences, de E. Roupie 20}, apparue en
1999 dans « actualité en réanimation et urgences » : « Depuis une vingtaine d’années,
il est apparu qu’un certain nombre de patients en fin de vie étaient également admis
et décédaient dans les services d’urgences francais. Ces patients présentaient une
pathologie chronique évolutive au pronostic a court terme défavorable en termes

d’espérance de vie ou d’aggravation de la dépendance. »

Selon I'étude Agence Technique de I'Information sur I'Hospitalisation (ATIH), 19% des

patients décédés en soins de court séjour sont morts a l'issue de séjours de 0 a 1 jour
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(8% le jour méme de I'admission, 11% le lendemain) (15. Une partie de ces malades
sont « montés dans les étages », pour mourir dans un service de médecine ou de
chirurgie, mais le plus grand nombre est resté aux urgences, ou ils sont morts. Les
données collectées ainsi que les études publiées dans la littérature [is, 20, 21, 22, 23]
montrent que les pourcentages de morts aux urgences ou dans les services dUHCD

se situent entre 7 et 17% des déces hospitaliers.

Paradoxalement, la mort dans un service d’'urgences est peu fréquente. En France,
16500 a 26000 déces ont lieu tous les ans dans les services d’urgences, représentant
3 a 10% des déces intra hospitaliers et 0,15 a 0,5% des passages annuels aux

urgences [is, 20, 21, 22, 23].

Selon le type de pathologie, le lieu de décés n’est pas le méme.

On distingue :
- Les déces en établissement de soins, qui sont plus fréquents lorsque la
cause initiale du déces est :
= Une malformation congénitale ;
» Une maladie infectieuse (a [I'exception de Ila grippe
saisonniere) ;
= Une tumeur maligne ;

* Une maladie de I'appareil digestif.

- Les déceés hors établissement de soins, sont plus fréquents pour :
= Les «symptdomes et état mal définis ». Il s’agit souvent de
personnes retrouvées mortes a domicile, sur la voie publique
ou dans d’autres lieux, et dont la mort a paru naturelle, sans
que l'on connaisse pour autant le mode exact. (Déces hors

établissement de soins dans 76,5%)

»= Les morts violentes liées a un mode accidentel, suicidaire ou homicidaire se
produisent en dehors d’un établissement de soins dans 61,3% des cas. Dans
les autres cas, la victime est ramenée a I'hOpital et décéde au décours de

soins plus ou moins longs [1].
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3. L’homme et la mort

3.1 Historique des comportements

La mort n’est pas uniquement biologique. Elle est aussi socioculturelle par les
croyances, les attitudes et les rites qu’elle engendre [241. Son usage social est un
révélateur des sociétés et des civilisations. De tout temps la mort interpelle. « Bien

mourir, ce concept ne représente-t-il pas une préoccupation essentielle (271 ? »

Mais « bien mourir » au Moyen Age n’est pas la méme chose que « bien mourir » au
21° siecle. « La conception de la mort en Occident évolue et se modifie en fonction

des modes de vie et de I'évolution de 'Homme a travers les temps [25]. »

3.1.1 Jusqu’au 18¢ siecle

Au Moyen Age et jusqu’au 18 siécle environ, la mort était fréquente et frappait a tout
age ; elle faisait partie de la vie quotidienne. Il y avait une certaine familiarité avec la
mort, Philippe Ariés, historien Francais, parle de « mort apprivoisée » [26]. La mort était
acceptée, sans drame excessif. La coutume était d’enterrer les morts dans I'église ou
son enclos ad sanctos c'est-a-dire auprés des saints : la hiérarchie sociale était
apparente puisque les familles les plus aisées étaient enterrées dans I'église, alors

que les plus pauvres I'étaient au cimetiére.

Le mourant demandait a rentrer chez lui et rassemblait les siens, enfants y compris,
autour de lui. Il présidait la cérémonie de sa mort, échangeait avec tous pardon et

recommandations, avant de se retourner vers le mur pour attendre la fin.

Pendant des siécles, les principales causes de déceés étaient les maladies infectieuses
: de grandes épidémies ont entrainé des morts rapides et brutales au 17¢ siecle, la
peste de Londres pouvait tuer en I'espace de deux jours, I'épidémie de choléra en

France en 1832 pouvait entrainer la mort en trois jours [27).

3.1.2 Au 18¢siéecle

Vers la fin du 18¢ siécle, la mort devient un sujet d’horreur, et les cimetieres des lieux

de pestilence et de maléfices : on les fait émigrer hors des villes, certains sont
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littéralement déménagés, comme le cimetiere des Innocents a Paris (hiver 1785-
1786).

3.1.3 Période du Romantisme

Avec le Romantisme (18¢ -19° siecle) on assiste a un retour exagéré du sentiment de
deuil avec des démonstrations parfois hystériques (pleurs, évanouissements etc.) qui
traduisent un rejet de la mort, un refus de la disparition de I'autre. La mort perd sa
familiarité. La mort améne la rupture. L’accent sera déplacé vers ceux qui restent. La
« mort de Moi » devient la « mort de Toi ». La mort devient de plus en plus dramatique,
mais elle n’est pas niée, elle fascine méme.

Elle est incluse dans le champ de la conscience et de la vie. Cette époque est marquée
par la vénération des cimetiéres et le culte des tombeaux, elle inspire de nombreux
courants littéraires (poésie, littérature fantastique), musicaux et théatraux.
Parallelement, de nombreux écrivains s’intéressaient a I'immortalité (Marie Shelley
dans Frankenstein, Bram Stoker dans Dracula, Oscar Wilde dans Le Portrait de Dorian

Gray).

3.1.4 Alafin du 19¢siecle

Vers la fin du 19 siécle et au 20° siecle, la mort devient un tabou. La seule exception
a la regle est celle des morts violentes que I'on peut observer comme un spectacle
telles que les exécutions. La médecine moderne contribue a escamoter la mort : celle-
ci s’efface de notre conscience, remplacée par la maladie : la médecine hautement
technologique combat la maladie et ne fait plus de place a la mort. On ne meurt plus

chez soi ou en public, mais a I'hopital et souvent seul.

Le mourant se voit privé du droit de savoir, la vérité lui est cachée, on dispose de lui.
Peu a peu, lintérét ou la pitié se sont déplacés du mourant vers la famille et les
survivants. Une « bonne mort » doit aujourd’hui passer inapergue : la société a produit
des moyens efficaces de se protéger des tragédies quotidiennes de la mort afin de
pouvoir poursuivre ses taches sans émotion, ni obstacle. Méme émue ou

profondément touchée, la famille doit rester digne et impassible.
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3.1.5 Au 20¢siecle

Simone de Beauvoir en 1964 dans Une mort trés douce nous dit que le mourant-
malade disparait dans « le secret grisatre des hdpitaux et des cliniques ». Mais on ne
meurt plus au 20éme siécle pour les mémes raisons qu’autrefois : ce qui domine de
nos jours, ce sont les maladies chroniques de longue durée qui influencent la maniere

dont nous appréhendons la mort.

Philippe Ariés (1977) résume ainsi la situation : « la mort d’autrefois était une tragédie
souvent comique ou on jouait a celui qui va mourir, la mort aujourd’hui est une comédie

toujours dramatique ou on joue a celui qui ne sait pas qu’il va mourir [26] ».

Francois Mitterrand dans la préface du livre de Marie de Hennezel la mort intime [2g
dit : « Comment mourir ! Nous vivons dans un monde que la question effraie et qui
s’en détourne. Des civilisations avant nous regardaient la mort en face. Elles
dessinaient pour la communauté et pour chacun le chemin du passage. Elles
donnaient & 'achévement de la destinée sa richesse et son sens. Jamais peut-étre le
rapport a la mort n’a été si pauvre qu’en ces temps de sécheresse spirituelle ou les
hommes pressés d’exister, paraissent €luder le mystere. lls ignorent qu’ils tarissent

ainsi le goQt de vivre d’une source essentielle ».

3.1.6 Dans les années 90

Depuis plus de vingt ans, avec le développement des soins palliatifs, on voit apparaitre
une nouvelle conception de la mort, caractérisée par la recherche d’'une mort
« pacifiée » avec le moins de douleur et de symptémes possibles. L’'Homme recherche
un confort individuel et spirituel. Le mouvement des Soins Palliatifs s’inscrit dans une
nouvelle philosophie médicale qui porte attention a la personne dans ses composantes

sociales, psychologiques et spirituelles.
On assiste a une nouvelle conception de la fin de vie 29 dans laquelle I'individu peut

revendiquer une participation aux décisions d’arrét ou de limitation de ses traitements

et devenir I'acteur de sa propre mort.
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3.2 Lesrites et la mort

La spiritualité est omniprésente dans la vie des personnes depuis des millénaires,
méme si elle n’inclut pas systématiquement une conception religieuse. Elle est

présente depuis que 'Homme a quitté le monde des primates pour la Culture [2s].

Le rite est un cérémonial lié aux croyances, c’est une maniére d’administrer le sacré.
Il a deux grandes fonctions : aider les survivants a leur travail de deuil mais aussi aider
le défunt & passer le cap de la mort. De nos jours, les rites se simplifient, disparaissent.
Chaque pratique dicte ses propres rites de passage de la vie a trépas mais aussi de
funéralilles, avec ses propres croyances, sa propre signification de la mort, mais a

également sa propre position sur 'autopsie et les préléevements d’organes.

Les soignants sont confrontés a une multitude d’attitudes, de réactions et de rituels
face a la mort. La religion joue un réle important dans la santé, la maladie et la mort et
peut également influencer les décisions de prise en charge. L’étude Ethicus [so
démontre que la religion du médecin « affecte » la décision d’'information avec les
familles. 24% des médecins de confession protestante ont discuté de la décision de
fin de vie avec la famille, 70% des médecins catholiques, 63% des médecins de
confession juive et 55% des médecins de confession orthodoxe. Elle influence
également sur le temps médian entre 'admission en soins intensifs et la premiére

limitation de soins.

Il est important de connaitre les rites des différentes croyances. Nous allons donc les

énumérer par ordre de frégquence en France.

3.2.1 Catholiques romains

Les catholiqgues constituent la confession chrétienne la plus nombreuse. La mort
signifie 'entrée au Royaume de Dieu ou chacun devient alors pleinement participant

de la vie de Dieu.

La mort est une épreuve pour la personne mais aussi pour son entourage ; elle peut

étre percue comme injuste. Elle est aussi considérée comme le terme naturel de la vie
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terrestre et les chrétiens la vivent dans I'espérance, car la vie n’est pas détruite par la

mort mais elle est transformée.

A I'népital, le patient peut, a sa demande, recevoir la communion dans sa chambre
('hostie regue la, au moment du sacrement de la communion, est accueillie comme le
corps du Christ). La derniére communion qu’il regoit avant la mort est appelée
« viatique ». Le prétre peut aussi administrer deux autres sacrements : la réconciliation
ou confession ainsi que l'onction des malades (Application d’huile sainte sur une
personne pour lui conférer la grace de lutter contre la maladie). La priere proposée par
I'Eglise accompagne ces différents gestes, mais elle est aussi au coeur des visites, en

particulier dans les accompagnements a I’hdpital.

La vie est confiée a I'étre humain par Dieu. L'Eglise considére que I'on ne saurait en
disposer depuis la conception jusqu’a la mort naturelle : de ce fait elle est opposée a
'euthanasie. Toutefois cette position n'implique pas que l'on pratique I'obstination
déraisonnable (ou acharnement thérapeutique). L’Eglise Catholique est favorable aux

antalgiques pour soulager les patients de leur douleur.

Le défunt repose en position allongée sur le dos, les mains jointes sur la poitrine, les
doigts croisés avec éventuellement entre les doigts une petite croix et/ou un chapelet
gue le défunt aurait dans ses objets personnels. La toilette mortuaire est effectuée par

les agents hospitaliers.

Quand la personne est décédée, on prie pour 'ame du défunt. Les funérailles se font
généralement en paroisse ou sous forme d’une célébration a la chambre mortuaire.
L'inhumation qui suit est la pratique la plus traditionnelle, mais pour des raisons de

convenances pratiques, la crémation est autorisée depuis 1963.

Les dons du corps et d’organes sont autorisés (31, 'Eglise demande toujours le respect
du corps. Elle considére que ces actes sont des actes d’amour, une communion dans
la souffrance des autres et le témoignage d'une solidarité humaine active. L’Eglise
catholique considere que « le don d’organes est une forme particuliére de témoignage

de la charité. »
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3.2.2 Musulmans

D’aprés le Coran, la maladie est un évenement permis par Dieu, elle n’est donc ni
absurde, ni fruit du hasard. Elle est regue par le croyant comme une mise a I'épreuve

de sa foi. A I'hdpital, la vie est prioritaire, la nécessité des soins prime sur l'interdit.

Pour un croyant musulman, régler ses dettes et rédiger son testament est une
obligation religieuse. C’est donc l'aider que de l'informer, lui et ses proches, de son

état de santé et si sa maladie met sa vie en danger.

La mort est vue comme une transformation : c’est la séparation du corps et de I'ame.
Lors du trépas, la téte et les yeux sont orientés vers la Mecque. Le mourant ne doit
pas rester seul. Un proche reste prés de lui, lui tient 'avant-bras droit, coude posé sur
le lit, 'index désignant le ciel et récite avec lui la Shahada (:3¢Y) : « Allah est Dieu.

Mohammed est son prophete ». Il est bon que ce soit la derniére parole du mourant.

Apres sa mort, le corps du défunt est tourné vers la Mecque (la téte au sud-ouest, le
visage tourné vers le sud, les pieds au nord-est). Le corps est lavé par la proche famille

suivant un rituel précis. Il est ensuite enveloppé dans un linceul (drap mortuaire).

La perspective de la Résurrection inspire le respect du maintien de l'intégrité du corps.
L’autopsie est certes permise, si nécessaire, mais les organes retirés doivent étre
réintégrés, pour que le corps soit rendu entier a la famille pour la toilette et
'enterrement. L’incinération est interdite. L'inhumation doit étre réalisée rapidement

(dans les 48h a 3 jours) aprés le déces.

Le don d’organe est admis s'il y a consentement du donneur et du receveur.

3.2.3 Protestants

La souffrance ne sauve pas, ne délivre pas. C’est 'amour de Dieu présent dans cette
souffrance qui est libérateur. La maladie n’est pas vue comme une punition divine et
ne résulte pas d’'un péché. La mort est 'Espérance de la vie éternelle ainsi que la

découverte d'une plénitude nouvelle. |l s’agit du Passage auprés de Dieu.
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L’accompagnement se fait de priéres et lectures de la Bible pour rappeler et renforcer

I'espérance en la grace de Dieu. Un proche du mourant peut faire fonction de pasteur.

A partir du moment ou la personne, baptisée ou non, est décédée, elle est avec Dieu.
On ne prie pas pour le défunt mais pour ceux qui restent, pour les proches qui sont
dans la peine. Le corps du défunt est en position allongée sur le dos, les mains sur la
poitrine. La toilette est faite par les soignants. Le recueillement a la chambre funéraire,
la priere au moment de la fermeture du cercueil font partie de 'accompagnement
habituel.

Le culte des funérailles est destiné a I'accompagnement de la famille et des amis. Il
est centré sur la prédication de I'Evangile : la promesse de Résurrection. Le défunt est

enterré simplement, avec respect : lecture d'un verset de la Bible et prieres.

Le don du corps est autorisé. |l n'y a pas d'obstacle face a l'autopsie ni aux

prélevements d’organes au niveau de la doctrine, ainsi que pour l'incinération.

3.2.4 Israélites

La sainteté de la vie est une valeur supréme, puisque la vie est considérée comme un
don de Dieu. La tradition juive considére la maladie comme un hilloul (Qw: 917°1), un

scandale, une anomalie. Les rabbins enseignent d’aprés la Thora qu’en présence d’un

malade, il ne faut pas s’asseoir sur une chaise haute, ni sur le lit ou a la téte du patient.

Il est considéré comme méritoire d’étre présent au moment de la mort. La famille et la
« hevra kaddisha » (RW*Tj? Nn12aN) ou « confrérie sainte » entourent le mourant de

soins et de prieres. Il faut éviter de laisser une personne mourante seule, donc prévenir
impérativement la famille et favoriser la présence de personnel soignant de la méme

religion. Les derniers mots que le mourant souhaite entendre sont ceux du Chema

Israél (7MW ynw).

Tout doit étre raisonnablement entrepris pour que ’homme puisse vivre, mais il faut
laisser le mourant s’éteindre comme une bougie. Donc pas d’euthanasie ni

d’obstination déraisonnable.
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Aprés la mort, le corps reste saint, car 'homme est créé a I'image de Dieu. D’ou
I'interdiction de tout acte portant atteinte au corps. Une fois la mort définitivement
établie (souvent par la hevra kaddisha), les yeux du défunt sont fermés lentement par
le fils ainé ou le plus proche parent, ainsi que la bouche. On noue un ruban en haut
de la téte en passant sous le menton pour fermer la bouche si le geste manuel ne suffit
pas. Les bras sont disposés mains ouvertes, le long du corps qui repose a plat. Une
bougie allumée est également placée a cété de la téte du défunt pour symboliser

'immortalité de 'ame.

Avant I'enterrement, la Hevra kaddisha procede a la toilette rituelle du corps. « Tu
viens de la poussiére et tu retournes a la poussiére ». Le défunt doit quitter ce monde
aussi nu et démuni qu’il est arrivé au moment de sa naissance, « égaux devant le
créateur ». Aucun bijou, vétement, objet personnel ou religieux n’est déposé sur le
cercueil. Le défunt est enveloppé d’un linceul blanc comprenant 7 vétements comme

ceux portés par le Grand Prétre le jour de I'Expiation. Aucun maquillage n’est autorisé.

La crémation est interdite. La dégradation du corps consécutive au prélévement ainsi
que l'inhumation différée qu’il implique, constituent des transgressions, mais celles-ci
peuvent étre moralement et religieusement justifiées par le sauvetage d’une ou de

plusieurs vies. Dans tous les cas, les autorités rabbiniques devront étre consultées [2s).

L’autopsie est interdite, sauf dans certains cas notamment lors de procédures

judiciaires ou policiéres. Il faut alors consulter I'autorité rabbinique.

3.2.5 Orthodoxes

La maladie est pour le croyant une épreuve dans laquelle Dieu reste a ses cotés. La
souffrance, sans jamais étre recherchée, prend sens dans la vie spirituelle. Pour
'Eglise Orthodoxe, tout acte d’interruption volontaire de la vie (suicide, euthanasie,
avortement...) reste contraire a la Foi, tout autant que I'acharnement thérapeutique,

car la vie appartient a Dieu.

La mort, qui est toujours un évenement redoutable, est accueillie dans la foi et

'espérance de la résurrection, on I'appelle « naissance au ciel ». Le malade recoit le

40



sacrement de I'onction d’huile au cours duquel est demandé la guérison de son corps
et de son ame. De I'huile sainte est appliquée sur le front, les yeux, les oreilles, le nez,
la bouche, le cou, les mains et les pieds. Le rituel se termine par l'imposition de
I'Evangile. Avant de mourir, s'il en a la possibilité, il se confesse et communie au corps

et au sang du Christ.

Apres la mort, le corps est sur le dos, les mains croisées sur la poitrine, une croix et
I'Evangile sous les mains. Le corps est tourné vers I'est, I'Orient. La toilette est faite
de préférence par la famille, sinon par les soignants. Le soin essentiel aprés le déces
est de respecter le maximum de silence et de quiétude autour du corps. Le fait de
quitter son corps est un processus plus ou moins rapide selon les personnes. Il faut

dans ce sens respecter un délai de trois jours entre la mort et I'enterrement p2s).

Pendant l'office religieux, fleurs, bougies et priéres correspondent a ce qui se passe
sur le plan spirituel : lllumination et I'éclosion de I'ame dans le monde de I'Esprit.

Traditionnellement le corps est porté a I'église, cercueil ouvert.

Selon la doctrine orthodoxe, I'autopsie et les prélevements d’organes sont a éviter.

3.2.6 Bouddhistes

Le bouddhisme est défini comme la science de l'intérieur. Les fidéles de cette pratique
ne sont pas reliés a un « étre supérieur ». Le bouddhisme n’est alors pas considéré

comme une religion p2s).

La naissance implique la mort, qui est partie intégrante d’'une vie. La mort n’est ni un
échec, ni un drame, mais un phénomeéne naturel et inévitable. Le bouddhiste s’appuie
sur sa souffrance pour renforcer sa compassion pour la souffrance d’autrui. En
conséquence, il faut s’attendre a ce qu’il minimise sa douleur, et il est nécessaire de

tenir compte de sa demande pour lui donner des antalgiques.

L’euthanasie est interdite. Le bouddhiste se prépare toute sa vie a la mort qui est un
moment crucial, car c’est le dernier état d’esprit de la vie que I'on quitte et qui va

conditionner la vie suivante. Il doit rester paisible avec la conscience tranquille, cela
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atténue le chagrin des proches et les rassure sur le sort du défunt mais aussi sur leur
propre mort a venir. Il ne faut surtout pas lui donner, sans son accord, des

médicaments qui modifient son état de conscience.

A I'hdpital, le soignant est invité a ne pas s’apitoyer sur I'état du patient méme s'il est
inconscient. Toutes les personnes qui I'entourent sont invitées a s’approcher avec des

pensées positives.

Apres la mort, un proche pose sa main sur le sommet du crane pour encourager son
esprit a quitter le corps. Pour ne pas géner cette « migration », le corps ne doit pas
étre touché pendant les 8h qui suivent le déces. Il est donc recommandé de ne pas

toucher le corps inutilement et de le faire seulement quand c’est indispensable.

Le défunt doit étre en position allongée, si possible sur le dos. Tous les membres ainsi
que les yeux doivent étre détendus. Les membres, les mains, la téte doivent étre le
plus possible dans le prolongement du corps. Il est important de parler au défunt en
lui expliquant les actes que I'on fait a son corps car la conscience auditive reste encore

active.

La toilette doit se faire dans la douceur et la délicatesse, avec un gant doux par des
mouvements vers le prolongement du corps. A l'issue de la toilette, le corps, les mains
et les pieds du défunt seront complétement recouverts d’un tissu doré, de gants et de
protege-pieds dorés, la téte sera aussi recouverte d’'un morceau carré de tissu doré.
Cela représente le symbole de « protection ». Il est possible de pallier au délai de
I'habillage avec la couverture de protection. Il faut pour cela recouvrir avec un drap

non serré le corps entier ainsi que les oreilles tout en laissant le visage apparent.

Le don du corps ainsi que le don d’organe sont autorisés voir méme bénéfiques pour
le karma de la personne (le karma W repose sur la conception de la vie humaine

comme maillon d’'une chaine de vies, chaque vie particuliére étant déterminée par les
actions de la personne de la vie précédente.). L’autopsie est autorisée, de préférence

apres les 8 premiéres heures.
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3.2.7 Témoins de Jéhovah

Le croyant retourne a la poussiere, il reste conservé uniquement dans la mémoire de
Dieu en attendant I'apparition du Royaume Millénaire sur cette terre. Ce Royaume est

imminent.

Il n’existe pas de rite particulier face au trépas. Les funérailles sont faites de prieres et

de discours par la communauté.

Vu qu'il n'y a aucune prescription sur ce sujet dans la Bible, chacun est libre de décider
selon sa conscience d’autoriser les autopsies et les prélévements d’organes, mais la

majorité refuse.

3.2.8 Mormons

Les Mormons sont membres d’une secte américaine, fondée par Joseph Smith en
1830, qui professe la théocratie et pratiquait a l'origine la polygamie. Les mormons
considérent leur religion comme une religion révélée, c’est-a-dire que la connaissance
gu’elle a vient directement de son dieu. lls croient que la vie est un processus en trois
étapes, la premiére commence avant la naissance, la seconde lors de la vie mortelle
et la derniére étape est la vie éternelle. Le corps est le Temple de I'Esprit, il retourne

a la terre, doit étre enterré et non brdlé.

Le rite du passage de la vie a trépas comporte la lecture de versets de la Bible et de

leur Evangile.

Les funérailles ne représentent pas des cérémonies d’«adieu» mais plutbt des
cérémonies d’« au revoir ». C’est une cérémonie associant priéres et lecture de versets
de la Bible ou de leur Evangile ainsi que des discours rassurants et optimistes & propos

des retrouvailles en famille et de la joie éternelle. Le défunt est habillé en blanc.

L’autopsie et les prélévements d’organes sont admis.
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4. Le soignant et la mort

4.1 L’éthique en fin de vie

Le questionnement éthique a rarement été évoqué jusqu'a ces derniéres années,
particulierement dans les structures d'urgences qui se cachaient derriere I'efficacité
des thérapeutiques invasives ou les mesures de suppléance des grandes fonctions
vitales 32). La société moderne s’est détachée de certaines références religieuses,
morales et philosophiques traditionnelles qui ont tissé son histoire. S’est ainsi posée
la question des systemes de valeurs sur lesquels il est possible de fonder la démarche
éthique. Pour cela, il a fallu que la Loi Léonetti (33) replace la mort dans un processus
naturel, fin de toute existence terrestre, pour que les langues se délient et que se
mettent en place des processus de prise en charge des patients lors de leurs derniers

instants.

Trois francgais sur quatre meurent a I'hopital. De plus en plus d’adultes n’ont jamais
assisté a la mort de quelqu’un et craignent la mort, ce qui explique I'envoi fréquent des
patients en fin de vie a I'hépital. Les solidarités de proximité s’effondrent. Les rites de

passage s’effritent [34].

La démarche éthique en médecine d'urgence possede quelques particularités par

rapport aux autres spécialités [32].

Tout d'abord, se pose le probléme du temps. En effet, ces patients arrivent dans un
service d'urgences, souvent surchargé, qui manque de disponibilité, de moyens et de
personnes pour les prendre en charge. Ces services ont pour but de sauver des vies et
manquent donc de temps pour s'occuper d'un patient en fin de vie. La prise en charge
de ces patients est longue et nécessite beaucoup de temps pour contacter les

différents intervenants, reconstituer les antécédents, I'histoire de la maladie, etc.

Par ailleurs, ni le patient ni I'équipe médicale ne se sont choisis. Le patient n'a pas le
choix de son service d'urgences et I'équipe médicale doit prendre en charge tous les
patients se présentant dans le service. Il s'agit la d'une particularité de

la médecine d'urgence ; sa mission, légalement définie, est « d’accueillir sans
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sélection, vingt-quatre heures sur vingt-quatre, tous les jours de l'année, toute
personne se présentant en situation d’urgence, y compris psychiatrique, et de la

prendre en charge, notamment en cas de détresse et d’urgences vitales 17) ».

Dans les pathologies graves, il existe frequemment une altération des fonctions
supérieures dues a un coma, a une affection aigué ou bien encore a I'administration
de produits sédatifs. Cette altération empéche le dialogue singulier entre le patient et
I'équipe médicale concernant les décisions thérapeutiques. En conséquence,
I'information « loyale, claire et appropriée » est impossible et le patient est
freguemment dans l'incapacité de comprendre et de donner son consentement aux
soins. Le médecin est contraint de se retourner vers la famille ou la personne de

confiance, dans les rares cas ou celle-ci a été désignée.

Dans les cas posant probléme sur le plan éthique, la pathologie est trés fréquemment
grave. Il peut s'agir de I'aggravation d'une pathologie chronique préalable ou bien de
la survenue d'une affection aigué comme un accident vasculaire cérébral ou un arrét
cardiaque. Cette pathologie grave nécessite I'emploi rapide de thérapeutiques de
suppléance d'organe. L'urgence de la situation empéche parfois le
questionnement éthique faute de temps, il s'agit Ia de la « réanimation d'attente ». La
mise en route ou la poursuite d’une réanimation peuvent étre considérées, aprés un
discernement prenant en compte la singularité de la situation, comme une obstination

déraisonnable.

L’obstination déraisonnable est un jugement porté sur I'acte médical, se fondant sur
une argumentation médicale et éthique solide. Ce terme remplace celui
d’acharnement thérapeutique. Ces deux notions s’appuient sur une disproportion
injustifiable : on reconnait, dans ces cas, que l'acte thérapeutique ne sert pas la vie

mais prolonge I'agonie [34).
Tant le Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) que les instances religieuses

chrétiennes, juives et musulmanes ou le Code de Déontologie Médicale (CDM) sont

d’accord pour reconnaitre la réalité de I'obstination déraisonnable.
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L’article 37 du CDM (s5] précise : « en toutes circonstances, le médecin doit s'efforcer
de soulager les souffrances de son malade, l'assister moralement et éviter toute

obstination déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique ».

Pour le CCNE (36], « la décision de ne pas entreprendre une réanimation, de ne pas la
prolonger ou de mettre en ceuvre une sédation profonde — que certains qualifient
parfois d’euthanasie passive - peut avancer le moment de la mort. Il ne s’agit pas d’un
arrét délibéré de la vie mais d’admettre que la mort qui survient est la conséquence de
la maladie ou de certaines décisions thérapeutiques qu’elle a pu imposer. En fait, ces
situations de limitations de soins s’inscrivent dans le cadre du refus de 'acharnement

thérapeutique et ne sauraient étre condamnées au plan de I'éthique ».

4.2 Limitation thérapeutique

La limitation thérapeutique [32) consiste en la non-optimisation d'un traitement ou de la
suppléance d'une défaillance d'organe ou bien de la prévision de non-optimisation en
cas de nouvelle défaillance. Il est & noter que la moitié des patients pour lesquels une

telle décision est prise en réanimation survivent.

L’arrét des traitements est défini par l'arrét d'une thérapeutique ou d'une suppléance
d'organe pouvant avancer l'instant de la mort. Il est essentiel de bien motiver son
argumentation dans le dossier du patient pour distinguer le « laisser mourir » du « faire

mourir ».

Les situations de LATA renvoient a trois possibilités :

- Le patient est en situation d’échec thérapeutique malgré une optimisation
des traitements. La décision de LATA vise a ne pas prolonger I'agonie par la
poursuite du traitement d’une suppléance d’organe ;

- Le patient pour lequel l'issue est trés défavorable en termes de survie et/ou
de qualité de vie et donc pour lequel la poursuite ou l'intensification du
traitement semble déraisonnable ;

- Le patient témoignant directement ou indirectement de sa volonté a ne pas
bénéficier d'une thérapeutique de suppléance dorgane ou de son

intensification.
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Dans les situations de LATA [sg}, la décision doit prendre en compte le principe de

bienfaisance, de « non malfaisance », d’autonomie et de justice distributive.

Lors de la réflexion, il est indispensable de prendre I'avis du patient directement, si
celui-ci est compétent, ou indirectement par la recherche de ses souhaits
antérieurement exprimés (directives anticipées ou, a défaut, au travers du témoignage
de sa personne de confiance ou de ses proches). Cela répond au principe

d’autonomie. (Formulaire de directives anticipées en annexe 5)

Le médecin doit ensuite mettre en oceuvre une procédure collégiale. L’'urgence ou
'impossibilité d’entreprendre une procédure collégiale, selon les termes de la Loi, ne
permettent pas de poser une décision de LATA. Cependant, le praticien ne doit pas
verser dans l'obstination déraisonnable si l'issue est clairement fatale en quelques

heures, ce qui est fréquemment le cas en médecine d’urgence.

Il faut confronter le bénéfice attendu avec la lourdeur des thérapeutiques envisagées
et 'impact éventuel des traitements ou d’'un séjour en réanimation. La décision n’est
en aucun cas un abandon de soins mais constitue une stratégie de réorientation vers
des soins palliatifs. L’ensemble des données doit étre consigné dans le dossier

médical.

4.2.1 Intervenants dans la réflexion et la décision de LATA

4.2.1.1 Patient apte a consentir

Le terme « apte a consentir » signifie que le patient est capable d'une réflexion sur sa
santé apres une information éclairée du médecin. Le patient apte a consentir doit étre
associé a toute décision de LATA ainsi qu'a la réflexion sur ses modalités d'application.
L'évaluation des capacités de réflexion du patient constitue donc une étape
indispensable et le médecin doit prendre en compte les souhaits du patient apte a
consentir.

Cependant, le concept de patient apte a consentir est plus difficile qu'il n'y parait pour
plusieurs raisons : les critéeres classiguement retenus pour la définir, a savoir la
capacité a exprimer ses choix, a comprendre l'information regue, a apprécier la

situation et ses conséguences ne sont que tres rarement retrouves.
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Ainsi, on estime que seuls 10% des patients en fin de vie sont aptes a consentir. Dans
I'étude de Le Conte et al. 71 et dans I'étude de Ferrand et al. (375, les pourcentages de

patients aptes a consentir étaient de 8,2% et 6,6% respectivement.

Ces criteres sont en pratique tres difficiles a retrouver et il faut toute la sagacité du
clinicien pour y parvenir. Si un patient apte a consentir refuse de participer a la réflexion
entourant son projet de soins ou s'il refuse d'y consentir, sa volonté doit étre respectée.
Les lois du 22 avril 2005 [33) et du 2 février 2016 [39) prévoient, dans le cadre du respect
du principe d'autonomie, la possibilité pour le patient de refuser un traitement. Toute
demande doit étre évaluée et conduire a une discussion. La demande doit étre
répétée, claire et transmise aux proches du patient. Ce choix doit étre respecté en

s'assurant que le patient est parfaitement informé des conséquences de son refus.

4.2.1.2 Patient inapte a consentir
Au regard des lois du 22 avril 2005 [33) et du 2 février 2016 (39, la responsabilité de la
décision incombe au médecin en charge du patient. La responsabilité du personnel
infirmier est également engagée lorsque celui-ci est associé a l'exécution des
modalités d'application de cette décision. En aucun cas, la décision n‘appartient aux

proches, a la personne de confiance ou au personnel infirmier.

En cas d'inaptitude du patient en phase terminale a consentir, le médecin en charge
du patient doit organiser une procédure de décision collégiale prévue par l'article 37
du CDM [35). Toute réflexion pouvant mener a une décision collégiale peut étre initiée
par toute personne impliquée dans la prise en charge du patient, qu'il s'agisse de la
personne de confiance, de la famille ou des proches, d'un membre de I'équipe
médicale ou paramédicale.

La décision est prise par le médecin en charge du patient aprés avis de I'équipe
paramédicale et sur l'avis d'au moins un médecin extérieur appelé en tant que
consultant. L'avis prend en compte les souhaits du patient, s'il les avait exprimés sous
forme de directives anticipées, l'avis de la personne de confiance ainsi que celui de la

famille ou des proches.
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- Expression directe des souhaits du patient : les directives anticipées

Lorsqu'il apparait que le patient n’est pas apte a consentir, il appartient au médecin de
rechercher des directives anticipées qui sont valables sans limite de temps et qui

peuvent étre modifiées ou annulées a tout moment.

- Expression indirecte des souhaits du patient : la personne de confiance

La loi du 4 mars 2002 1407 a défini la personne de confiance. Celle-ci sera consultée au
cas ou le patient ne serait plus en mesure de comprendre les informations ou
d'exprimer sa volonté. Elle a le droit de se faire communiquer les informations incluses
dans le dossier médical et son avis prévaut sur tout autre avis non médical. Cet avis
est important mais ne constitue pas le seul élément décisionnel. En aucun cas, l'avis

de la personne de confiance ne vaut une décision.

- Implication des proches

Dans le contexte des décisions de LATA, I'entretien avec les proches du patient est
une mission difficile pour le médecin souvent en manque d’outils et craignant I'émotion
qu’il va susciter. Dans le cadre d'une limitation du niveau de soins, les lois du
22 avril 2005 33 et du 2 février 2016 [39] prévoient une information des proches sans

que ceux-ci aient un pouvoir décisionnel.

La situation est fortement asymétrique : 'un détient le savoir et exerce sa profession,
'autre est dans l'attente et vit une situation exceptionnelle pouvant bouleverser le
cours de sa vie. Si rien ne peut modifier la difficulté du contenu a entendre, il est

important d’anticiper le déroulement et le contenu de I'entretien.

Les conditions de I'entretien doivent respecter les modalités suivantes
- S’assoir dans une piece dédiée offrant un cadre accueillant, calme et
confidentiel ;
- Etre en présence de linfirmier(e) et de I'aide-soignant(e) en charge du
patient et éventuellement du psychologue du service ;
- Eviter les interruptions extérieures et si elles sont inévitables, les proches en

sont informeés au préalable.
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L’entretien sera conduit de la maniére suivante :

- Avoir une attitude bienveillante (empathie, disponibilité et écoute) ;

- Présenter aux proches les membres présents de I'équipe ;

- Informer les proches que la décision reste de la responsabilité entiere de
I'équipe soignante (« pour prendre une décision et agir dans l'intérét de votre
proche nous avons besoin de comprendre ce que votre proche aurait voulu
que l'on fasse. Vous pouvez nous aider en témoignant sur ce sujet ») ;

- Veliller a utiliser une communication verbale et non verbale adaptées a la
situation ;

- Commencer par des questions sur ce que les proches savent déja, donner
les informations progressivement, laisser aux proches le temps d’intégrer
linformation transmise (débit verbal adapté, arrét dans le discours,
reformulation, questionner les proches afin de savoir ce qui a été compris),
comprendre et respecter leurs réactions, les aider a poser ou formuler leurs
questions et a exprimer leurs émotions ;

- Eviter les termes techniques ;

- Conclure I'entretien et proposer du soutien aux proches.

L’entretien au téléphone est déconseillé car il est vecteur d'incompréhensions et de
conflits. S’il est inévitable, les principes sont ceux de I'entretien en face a face. |l
convient de vérifier au préalable I'identité, le lien avec le patient et si le proche est en

mesure d’avoir cette conversation importante.

En préhospitalier, il convient de se rapprocher au mieux de ces conditions.

- Implication des équipes médicales et paramédicales

La consultation de l'infirmier(e), de l'aide-soignant(e) ainsi que du médecin en charge
du patient est indispensable. Les autres membres de I'équipe médicale et
paramédicale du service doivent étre invités a de telles réunions. Il est nécessaire,
dans la mesure du possible, d'emporter I'adhésion de I'ensemble du personnel pour

gue ces décisions se prennent dans un climat apaisé.
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- Implication d’'un médecin extérieur

Dans le cadre de la procédure collégiale, les lois du 22 avril 2005 [33) et 2 février 2016
[39] prévoient l'avis d'un médecin extérieur en tant que consultant, celui-ci étant
expressément requis en cas de décision de limitation du niveau de soins. Il ne doit pas
y avoir de relation hiérarchique entre ce médecin et le médecin en charge du patient.
Ce médecin doit avoir un avis motivé, ce qui signifie qu'il doit examiner le patient,
consulter le dossier médical et consigner ses observations dans ledit dossier médical.

Dans la pratique, I'avis motivé d'un médecin extérieur est encore trop rare.

4.2.2 Reéglementation

42.2.1 Lpi Léonetti relative aux droits des malades et a la fin de
vie [33]
La loi a été promulguée le 22 avril 2005 et a été publiée au Journal Officiel du 23 avril
2005. Un rectificatif a été publié au Journal Officiel du 20 mai 2005.
En 15 articles, cette loi modifie plusieurs dispositions du CSP et du Code de I'Action
Sociale et des Familles (CASF).

- Refus de 'obstination déraisonnable et garantie du non abandon

L'acharnement thérapeutique qui apparait dans ce texte de loi sous le terme
"d’obstination déraisonnable" est condamné. Les médecins ont le devoir de mettre en
ceuvre les actions nécessaires pour soigner les personnes malades. Néanmoins, les
traitements et les soins apparaissant inutiles, disproportionnés ou lorsqu’ils n'ont
d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, peuvent étre suspendus et ne pas
étre entrepris a I'issue d’'une procédure collégiale définie par voie réglementaire, et ce

méme si le patient n'est pas en état d’exprimer sa volonté.

Au regard d’'une éventuelle LATA, les professionnels ont le devoir de donner au patient
les soins adaptés a sa situation : traitement de la douleur, soulagement des
symptémes, soins de confort, accompagnement psychosocial et spirituel pour lui et
ses proches, etc. En d’autres termes, les équipes de soins ont le devoir de ne pas
abandonner le patient et de tout mettre en ceuvre pour que sa fin de vie se déroule

dans les meilleures conditions possibles.
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- Pouvoir demander la mise en ceuvre d’une sédation profonde et continue

A la demande du patient, une sédation profonde et continue provoquant une altération
de la conscience maintenue jusqu’au déceés, associée a une analgésie et a 'arrét de
'ensemble des traitements de maintien de vie, peut étre mise en ceuvre dans certains
cas:
- Lorsque le patient atteint d’'une affection grave et incurable et dont le
pronostic vital est engagé a court terme présente une souffrance réfractaire

aux traitements ;

- Lorsque la décision du patient atteint d’'une affection grave et incurable
d’arréter un traitement engage son pronostic vital a court terme et est

susceptible d’entrainer une souffrance insupportable ;

- Lorsque le patient ne peut exprimer sa volonté et, au titre du refus de
I'obstination déraisonnable, dans le cas ou le médecin arréte un traitement
de maintien en vie, celui-ci applique une sédation profonde et continue
provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu’au déces,
associée a une analgésie, excepté si le patient s’y était opposé dans ses

directives anticipées.

Cette sédation est mise en ceuvre selon la procédure collégiale définie par voie
réglementaire. L’ensemble de la procédure est inscrit dans le dossier médical du
patient. Cette sédation peut étre mise en ceuvre au domicile du patient, dans un

établissement de santé, un établissement ou un service qui accueille des personnes

a»

gees.

La personne de confiance, ou a défaut, la famille ou I'un des proches est informé des

motifs du recours a la sédation profonde et continue.

- Pouvoir exprimer sa volonté et étre informé(e)

En matiére de traitement, toute personne en fin de vie ou non est en droit d’exprimer

sa volonté apres avoir été informée des conséquences de ses choix par le médecin
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qui la soigne : accepter ou refuser un traitement 40 (loi du 4 mars 2002 relative aux

droits du malade et a la qualité du systeme de santé).

Concernant la fin de vie, ce droit est réaffirmé. Et parce qu’en fin de vie, la personne
peut étre inconsciente, le législateur a prévu deux dispositifs qui lui permettent
d'exprimer sa volonté de maniere anticipée et d’étre représentée :

» Lesdirectives anticipées formulées par le malade ;

e La personne de confiance (la désignation est faite par écrit).

Le médecin doit tenir compte de la volonté de la personne aprés I'avoir informée des

conséquences de ses choix et de leur gravité.

- La concertation est obligatoire en cas d’arrét de traitement

Pour une personne en fin de vie dans l'incapacité d’exprimer sa volonté et pour qui
une décision de LATA est prévue par la Loi, la procédure collégiale est une obligation.

La procédure collégiale permet au médecin de prendre en compte :

- Les souhaits que le patient aurait antérieurement exprimés, en particulier
dans des directives anticipées, s’il en a rédigé ;
- L’avis de la personne de confiance que le patient aurait désigné ;

- L’avis de la famille ou, a défaut, celui d’un de ses proches.

4.2.2.2 Loi Léonetti-Claeys créant de nouveaux droits en faveur
des malades en fin de vie [39]

Cette loi a été promulguée le 2 février 2016 [39] et a été publiee au Journal Officiel le 3
février 2016. Elle a été précisée par le décret n® 2016-1066 du 3 aolt 2016 (411 modifiant
le CDM et relatif aux procédures collégiales et au recours a la sédation profonde et
continue jusqu'au déces ainsi que par le décret n° 2016-1067 du 3 aolt 2016 (42] relatif

aux directives anticipées.

Ce texte renforce la notion de « demande usager » et améne davantage la personne
malade en position de décideur chaque fois que possible. Derechef, la loi accentue la

prise en compte de la volonté de la personne en matiére de refus de traitement, la
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portée des directives anticipées, et le role de la personne de confiance. De plus, elle
introduit la possibilité de la sédation profonde et continue jusqu’au décés. Le tableau

2 ci-dessous résume les modifications légales.

AVANT APRES
Directives anficipées Direclives anficipées |article 8)
Le médecin en i lienf compfe » Elles i s irmposent » au médecin
Durée de validité : 3 ans Pas de durée de validité

Personnes avec mesure de ftutelle : la
peronne peutl rédiger ses DA avec
"autarisation du juge des tutelles

Fersonne de confiance Personne de confiance (article ¥)

La désignation est faite par écrit Renforcement de son role = « rend compfe
de la volonié de la personne i, « Son
temoignage prévaul sur fout aulre
temoignage »

La désignation est faite par &crit gf cosignée
Renforcement de I'information sur la
possibilité d’en désigner une.

Frecizion pour les personnes avec measure de

futelle
Le principe duv double effet Le principe duv double effet (arficle 4)
i 5i le médecin constate quil ne peut it Le médecin mel en place l'ensemble des
soulager la souffrance d'une personne, en fraiterments analgésiques et sédatfifs pour
phase avancée ou terminale d'une affection | répondre a la souffrance réfractaire du
grave ef incurable, quelle gu'en soif la malade en phase avancée ou terminale,

cause, guen lui appliquant un traifement qui | méme &k pauvent avoir comme effet
peut avoir pour effet secondaire d'abréger d'abréger la vie. »

sa vie, il doit en informer le malade [...) » [Cf. Art. L. 1110-5-3 CSP)

{CF. ancien Art. L. 1110-5 C5P)

Tableau 2 : Principales différences entre la Loi Leonetti et la Loi Léonetti Claeys

- Renforcement du droit au refus de traitement

Le médecin a désormais I'obligation de respecter la volonté de la personne qui refuse
un traitement. Si la personne met sa vie en danger par ce refus de soins, elle doit
réitérer sa décision dans un délai raisonnable, et peut faire appel & un autre médecin.

L’ensemble de cette procédure est inscrit dans le dossier médical.

- L’accés a la sédation profonde et continue jusqu'au déces, en phase
terminale

Le droit a la sédation est également prévu lorsque la personne malade est hors d’état

d’exprimer sa volonté et se trouve dans une situation d’obstination déraisonnable

définie par la Loi. Cette sédation est mise en ceuvre selon une procédure collégiale

définie par voie reglementaire, en respectant les directives anticipées de I'usager, ou
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a défaut en ayant consulté sa personne de confiance, et a défaut la famille et les

proches. Cette procédure devra étre inscrite au dossier médical.

La procédure collégiale, comme précisée par le décret n° 2016-1066 du 3 aolt 2016
411 prend la forme d'une concertation avec I'équipe de soins, si elle existe, et de l'avis
motivé d'au moins un médecin, appelé en qualité de consultant et qui n’a pas de
relation hiérarchique avec le médecin en charge du patient. L’avis motivé d’un

deuxiéme consultant est recueilli par ces médecins si 'un d’eux I'estime utile.

La loi du 2 février 2016 précise également que toute personne est informée par les
professionnels de santé de la possibilité d’étre prise en charge a domicile, dés que son

état le permet.

- Un caractere plus contraignant des directives anticipées

L’article 8 de la loi du 2 février 2016 prévoit que toute personne majeure peut rédiger
des directives anticipées exprimant sa volonté relative a sa fin de vie. Elles peuvent
concerner les conditions de la poursuite, de la limitation, de I'arrét ou du refus de
traitement ou d’actes médicaux, pour le cas ou elle serait un jour hors d’état d’exprimer

sa volonté.

Ces directives anticipées :
e Sont révisables et révocables a tout moment, et par tout moyen ;
« S’imposent au médecin pour toute décision d’investigation, d’intervention ou de

traitement.

Ces directives anticipées s'imposent au médecin sauf dans les cas suivants :
e Encasd'urgence vitale pendant le temps nécessaire a une évaluation compléete
de la situation ;
o Si les directives anticipées apparaissent manifestement inappropriées ou non

conformes a la situation médicale.
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La décision de refus d’application des directives anticipées, jugée par le médecin
manifestement inappropriée ou non conforme a la situation du patient, est :

e Prise a l'issue d’'une procédure collégiale définie par voie réglementaire ;

« Inscrite au dossier médical ;

o Portée a la connaissance de la personne de confiance désignée par l'usager

ou, a défaut, de la famille ou des proches.

- Précisions concernant la personne de confiance

La désignation de la personne de confiance est faite par écrit et est cosignée par cette
derniére. Une personne faisant I'objet d’'une mesure de tutelle peut désigner une
personne de confiance avec l'autorisation du Juge ou du conseil de famille s'’il a été
constitué. La personne de confiance rend compte de la volonté de la personne. Son

témoignage prévaut sur tout autre témoignage.

- Précisions relatives a la nutrition et a I'hydratation artificielles

L’article 2 de la présente loi précise que la nutrition et I'hydratation artificielles
constituent des traitements qui peuvent étre arrétés lorsqu’ils résultent d'une
obstination déraisonnable, lorsqu’ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou
lorsqu’ils n'ont d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie (Cf. Art. L. 1110-5-1
CSP).

5. Sédation profonde et continue maintenue jusgu’au décés

(SPCMD)

5.1 Définition

« La sédation en situation palliative est la recherche, par des moyens médicamenteux,
d’une diminution de la vigilance pouvant aller jusqu’a la perte de conscience. Son but
est de diminuer ou de faire disparaitre la perception d’une situation vécue comme
insupportable par le patient, alors que tous les autres moyens disponibles et adaptés
a cette situation ont pu lui étre proposés et/ou mis en ceuvre sans permettre le
soulagement escompté. La sédation peut étre appliquée de facon intermittente,
transitoire ou continue. » (431 La sédation est mise en ceuvre pendant la prise en charge

palliative de la maladie en phase avancée ou en phase terminale, dans un contexte
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d'urgence (hémorragie massive, asphyxie, détresse respiratoire, etc.) ou pour
répondre a la souffrance réfractaire du patient. Parmi les pratiques sédatives a visée
palliative en fin de vie, la Haute Autorité de Santé retient [44] : la sédation dite

« proportionnée » a l'intensité des symptémes qui peut permettre au patient de garder
une vie relationnelle. Elle peut étre transitoire, intermittente, potentiellement réversible.
Le médecin se doit de proposer au patient en phase avancée ou terminale pour
répondre a une souffrance réfractaire une « suspension de la conscience poursuivie
jusqu’au décés » (SPCMD). Les modalités sont décrites dans la recommandation de
bonnes pratiques (RBP) publiée par la Haute Autorité de Santé (HAS) en 2020 [4s].

Il faut savoir distinguer la SPCMD de 'euthanasie.
Six caractéristiques différencient la SPCMD de I'euthanasie :
- L’intention ;
- Le moyen pour atteindre le résultat ;
- La procédure ;
- Lerésultat ;
- Latemporalité ;

- Lalégislation.

La SPCMD est réalisée dans I'intention de soulager une souffrance réfractaire et les
moyens utilisés permettent une altération de la conscience. La procédure repose sur
l'utilisation d’'un médicament sédatif avec des doses adaptées pour obtenir une
sédation profonde, le résultat recherché est la SPCMD di a I'évolution naturelle de la
maladie. La mort survient dans un délai qui ne peut pas étre prévu. Cette pratique est

autorisée par la Loi.

L’euthanasie est réalisée dans lintention de provoquer la mort pour répondre a la
demande du patient, la procédure repose sur l'utilisation d’'un médicament a dose
létale, le résultat recherché est la mort immédiate du patient. Cette pratique est illégale

en France et punie en justice [44).
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5.2 Conduite a tenir avant la mise en ceuvre d’une sédation profonde et

continue

Avant la mise en ceuvre d’une sédation profonde et continue, il est recommandeé :

D’écouter, comprendre et analyser la demande du patient ;

De vérifier selon une procédure collégiale que les conditions prévues par la
Loi sont réunies ;

De vérifier que le patient a les capacités de discernement nécessaires ;

De s’assurer que sa demande est libre suite a une information loyale, claire

et appropriée.

5.2.1 Analyser la demande du patient

La demande du patient peut étre dynamique et évolutive, d’ou l'intérét de réaliser des

entretiens répétés dans un délai approprié a la situation, sans retarder la mise en

ceuvre des soins de support. L’évaluation du patient doit étre réalisée pas une équipe

pluri professionnelle.

L’analyse de la demande porte sur :

La connaissance par le patient de sa maladie, de son évolution et de son
pronostic ;

Le contexte social, familial, culturel et spirituel ;

L’histoire de vie du patient, ses valeurs, son sens de la vie, de la maladie et
de la mort ;

Le contexte psychologique, en incluant un éventuel trouble psychiatrique
(par exemple la dépression) ;

Les savoirs, attentes, craintes, incertitudes du patient vis-a-vis des
traitements proposeés et des conditions de son déces ;

Les raisons de la demande autres que le soulagement de la souffrance :
espoir d’accélérer la survenue de la mort, alternative a I'euthanasie ou au

suicide assisté, peur de souffrir.

Le patient doit étre informé de maniere claire, loyale et appropriée. Ses demandes et

celles de la famille doivent étre inscrites dans le dossier médical.
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Les informations sont partagées sauf avis contraire du patient et le secret
professionnel s'impose a tous comme le stipule I'Article 226-13 du Code Pénal [4¢6]. La
personne de confiance, les proches, et le cas échéant le représentant du culte ou le
bénévole d’accompagnement, ne participent pas a la procédure collégiale mais auront

été consultés en amont.

5.2.2 Vérifier que les conditions prévues par la Loi sont réunies

La procédure doit étre collégiale, c’est-a-dire qu’il doit y avoir une concertation entre
le médecin qui prend en charge le patient, les membres de I'équipe de soins et I'avis
motivé d’au moins un médecin extérieur a I'équipe, appelé en qualité de consultant.

Cette procédure est imposée par la Loi avant toute prise de décision de SPCMD.

L’évaluation est interdisciplinaire et pluriprofessionnelle. Les professionnels non

meédicaux concernés par cette prise en charge ont une place importante.

5.2.3 Mise en ceuvre de la sédation profonde et continue

5.2.3.1 Rodle des professionnels impliqués

- A domicile ou en EHPAD

L’équipe qui prend en charge le patient s’appuie sur les structures disponibles :
réseau, équipe mobile de soins palliatifs (EMSP), hospitalisation & domicile (HAD)
disposant d’'une équipe ayant les compétences en soins palliatifs. En leur absence,
elle prend contact avec une équipe spécialisée en soins palliatifs pour avoir un
médecin référent, prévenu et joignable pour des conseils pharmacologiques. Le
développement de la télémédecine pourra faciliter les échanges avec ce médecin
référent.

Un meédecin (médecin prenant en charge le patient, médecin de soins palliatifs
d’astreinte, etc.) et un(e) infirmier(ére) doivent étre joignables de jour comme de nuit,

I'infirmier(ére) devant pouvoir se déplacer.

En cas d'impossibilité ou en 'absence d’infirmier(ére) de nuit en EHPAD, une HAD est
nécessaire. Si les conditions ne sont pas remplies, une hospitalisation peut étre

nécessaire.
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- Dans les établissements de santé
Dans les services qui n’ont pas I'habitude de la sédation et en 'absence d’EMSP,
I'équipe prend contact avec une équipe spécialisée en soins palliatifs pour avoir un

médecin référent, compétent, prévenu et joignable.

5.2.3.2 Mise en ceuvre thérapeutique et surveillance
Les consignes doivent étre laissées par écrit. Aucune molécule n’ayant I’Autorisation
de Mise sur le Marché (AMM) pour la sédation, la Haute Autorité de Santé (HAS) a
redigé une recommandation de bonnes pratiques en 2020 4 qui décrit les

médicaments de la sédation et leurs modalités d’utilisation.

- En premiere intention, le médicament recommandé est le midazolam

(Hypnovel®)

C’est une benzodiazépine, utilisable partout, mais elle a plusieurs inconvénients : la
dose d’entretien est difficile a prévoir, la tolérance lors d’un usage prolongé oblige a

augmenter les posologies et la résistance au produit est possible.

La voie intraveineuse (IV) est recommandée, deux méthodes sont possibles :
= Une titration suivie d’'une dose d’entretien :

e 1mg en 30 secondes toutes les 2 a 3 minutes ;

e En cas de défaillance d’organe ou sujet 4gé, la dose initiale est de
0.5mg et le délai d’administration entre deux doses est plus long ;

e Les injections sont poursuivies jusqu’a obtention d’un score de -4 ou -5
sur I'échelle de vigilance-agitation de Richmond (Voir Annexe 6 :
RASS) ;

e La dose d’entretien IV est & poursuivre a une dose horaire entre 50 et

100% de la dose de charge.

» Une perfusion continue d’emblée :
e Débuter a 1 mg.ht ; puis adapter les posologies de 1 mg.h* toutes les
30 minutes jusqu’a I'obtention de la sédation nécessaire (RASS -4 a
-5)
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En cas de réveil, des bolus par voie IV de 1mg en 30 secondes toutes les 2 minutes

peuvent étre administrés.

Si la voie IV est impossible, la voie sous-cutanée (SC) peut étre envisagée :

Une dose de charge entre 0.05 et 0.1 mg.kg™' est administrée, et sera

renouvelée toutes les 20 a 30 min jusqu’a obtention d’'un RASS a -4/-5.

L’entretien se fait aux mémes doses que par voie |V ;

En I'absence de dose de charge, la perfusion continue est débutée a la dose

de 0.5 a 1 mg.h-tavec une évaluation toutes les 30min.

En deuxieme intention, les neuroleptiques peuvent étre utiles en

complément, en cas de confusion ou d’agitation. Les plus utilisés sont

La chlorpromazine (Largactil®) en cas de sédation IV :

Une dose initiale de 25mg en bolus IV lent, qui sera renouvelée aprés 30
minutes si besoin ;

Débuter par une demi dose chez les patients a risque (agés, insuffisants
rénaux ou hépatiques, cachectiques), soit 12.5mg ;

La dose d’entretien est de 25 a 100mg/24h selon la dose initiale
cumulée ;

Des doses de secours sont possibles de 25mg (ou 12.5mg chez les
patients a risque) ;

La dose maximale journaliere de 300mg par jour.

La lévomépromazine (Nozinan®), plus seédative, en cas de sédation SC :

La dose initiale est de 25mg en bolus, pouvant étre renouvelée aprés 60
a 90 minutes si besoin ;

Débuter par une demi dose chez les patients a risque soit 12.5mg ;

La dose d’entretien est de 25 a 100mg/24h selon la dose initiale
cumulée ;

Des doses de secours de 25mg (ou 12.5mg chez les patients a risque) ;

La dose maximale journaliere de 300mg par jour.
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- En milieu hospitalier, d’autres molécules peuvent étre utilisées en seconde

intention, a condition qu’il y ait une surveillance adaptée

= La Kétamine, notamment en cas de douleur associée ;

= Le Propofol ou Diprivan®, oxybate de sodium, dexmédétomidine
nécessitent une équipe formée a leur utilisation et a leur surveillance ;

= Le phénobarbital ou Gardenal® dans le cas particulier de I'état de mal

épileptique contre-indiquant les neuroleptiques.

NB : Les opioides ne doivent pas étre utilisés pour induire une sédation ;
ils seront poursuivis ou renforcés pour contréler les douleurs ou les

dyspnées.

La surveillance consiste en I'évaluation de la profondeur de la sédation (toutes les 15
minutes pendant la premiére heure) grace a I'échelle RASS de vigilance-agitation de
Richmond. Puis le patient est surveillé au minimum 2 fois par jour au domicile, 3 fois

par jour en EHPAD et en établissement hospitalier.

NB : La surveillance des parameétres physiologiques (tension artérielle,
saturation en oxygene) est arrétée en dehors de la surveillance de la

fréquence respiratoire et du pouls.

- Traitements associés

Les traitements antalgigues sont systématiques : les traitements antérieurs sont

poursuivis en les adaptant a la voie parentérale. La survenue d’effets indésirables est

surveillée pour adapter les posologies.

L’hydratation et la nutrition artificielles sont des traitements qui devraient étre arrétes.

Cela est plus difficile pour les proches et les soignants. Il faut les informer que les
besoins sont diminués en fin de vie, la poursuite de I'hydratation peut avoir des
conséquences comme des cedémes ou épanchements, une augmentation des
sécrétions salivaires, bronchiques ou digestives. Si, malgré ces explications, les
proches ou le patient demandent une poursuite de I'’hydratation, il faudra la maintenir
a faible volume (250mL/24h), sauf en cas d’effet indésirable grave.
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Les soins de confort du patient sont :

o Soins de bouche ;

o Toilette, soins d’hygiene et de confort, aprés injection d’opioides si nécessaire ;

o Surveillance des sites d’injection (IV ou SC) ;

o Prévention d’escarres, pansements des plaies ;

o Eliminer une rétention urinaire (possibilit¢é de mise en place d’'une sonde
urinaire) ;

o Surveillance de I'apparition de réles ;

o Surveillance de signes manifestant de I'inconfort.
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B. Spécificités de la médecine d’urgence

1. La médecine d’urgence et ses contraintes

Selon la Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques
(DRESS) du Ministére de I'Emploi et de la Solidarité 114, plus de 21 millions de
personnes ont été examinées dans les différents services d’'urgence en 2016, soit le
double par rapport aux données de 1996. Ces chiffres sont en constante
augmentation. La mission ultime des services d’urgences [i6, 177 est de prendre en
charge 24 heures sur 24, 7 jours sur 7, des pathologies somatiques et psychiatriques,
aigués et subaigués, mais aussi chroniques, évolutives ou non. Se surajoutent

également les problemes sociaux et culturels.

Depuis plusieurs décennies, les sociétés savantes ont reconnu les droits des patients
a décider des traitements qui leur sont administrés et, pour les patients en fin de vie,
a mourir dignement. Les lois et recommandations frangaises récusent I'obstination
déraisonnable et imposent le recueil de la volonté du patient, la réalisation d’'une
procédure collégiale le cas échéant et 'organisation d’'une prise en charge palliative

incluant, si nécessaire, une sédation profonde en fin de vie.

Pour autant, ces textes n’apportent que peu d’aide aux médecins concernant les

décisions de limitation et d’arrét des traitements dans le contexte de I'urgence.

Chaque année en France [12], 600 000 personnes décédent dont pres de 60% dans un
établissement de santé. Dans 16% des cas, ces déces surviennent aprés un séjour
bref de moins de 24 heures, souvent dans un service d’urgences. 0,1 a 0,2% des
patients admis aux urgences y décedent, constituant 5 a 7% des deécés intra-
hospitaliers. Parmi les patients agés institutionnalisés, un quart des décés survient au

cours d’une hospitalisation.
De toute évidence, les exigences reglementaires se heurtent a la réalité du quotidien.
La majorité des patients, y compris ceux souffrant de pathologies chroniques séveéres,

n‘a pas exprimé de souhaits précis ni rédigé de directives anticipées. Pour de
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nombreux patients, y compris ceux institutionnalisés dans des structures comme les
EHPAD, une décision de fin de vie et une prise en charge palliative n’ont pas été
anticipées. Lorsque ces patients sont pris en charge en urgence, la décision de ne pas
entreprendre ou d’interrompre un traitement de suppléance vitale est difficile a prendre
par le médecin et son équipe. Un éventuel médecin référent du patient est rarement
joignable en situation d’urgence et la réunion de professionnels en vue d’une
procédure collégiale telle que prévue par la Loi, pose un vrai probléme pratique dans

le contexte de I'urgence (y compris en préhospitalier).

Les équipes soignantes sont souvent démunies face a ces situations : les locaux des
services d’urgences sont peu appropriés pour l'accueil et la prise en charge des
patients en fin de vie, le temps et la disponibilité manquent en raison des flux
incessants, la formation est souvent insuffisante. Les structures mobiles d’urgence et
de réanimation (SMUR) n’ont pas pour mission premiére de mettre en ceuvre des
limitations et arréts de traitements de suppléance qui auraient pu étre anticipées et
préparées antérieurement. La difficulté est de surmonter 'antagonisme apparent entre
'urgence de la prise de décision et I'élaboration complexe d’'un projet thérapeutique

pouvant aboutir a une limitation ou un arrét des traitements.

2. Limitation thérapeutique en urgence

En mai 2018, la Société Francaise de Médecine d'Urgence (SFMU) a publié des
nouvelles recommandations francaises [ssjdans le domaine de limitation de soins dans

le contexte de I'urgence. Les idées principales sont reprises dans ce paragraphe.

2.1. Eléments clés a considérer lors de la prise de décision

Il faut, en premier lieu, rechercher la volonté du patient, soit par son expression directe
s’il est capable de la formuler, soit au travers de ses directives anticipées ou, a défaut,

au travers du témoignage de sa personne de confiance ou de ses proches.

Quand cette volonté n’est pas connue, I'dge n’est pas l'unique critére a considérer

pour la prise de décision.
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Il faut tout mettre en ceuvre pour récupérer le dossier médical, les informations
concernant I'autonomie antérieure, I'état cognitif et la qualité de vie préalable. Les
notions d’état général altéré, cachexie, perte d’autonomie, troubles cognitifs
invalidants mais aussi les possibilités de traitements curatifs, aideront a la décision du
niveau de prise en charge, en particulier chez un patient souffrant d’'une pathologie

chronique évoluée, de pronostic vital défavorable.

Il faut confronter le bénéfice attendu avec la lourdeur des thérapeutiques envisagées

et 'impact éventuel des traitements ou d’'un séjour en réanimation.

L’admission systématique en réanimation ne contribue pas a améliorer le pronostic et
la qualité de vie des patients tres agés. Les patients Groupe Iso-Ressources 1 (GIR :
voir Annexe 7) ne doivent pas recevoir de traitement visant a prolonger la vie, mais
uniquement ceux visant a améliorer le confort. Les patients déments GIR 2 doivent
étre considérés comme les patients GIR 1 en dehors d’'une cause simplement et trés

rapidement réversible.

2.2. Projet thérapeutique en contexte d’urgence

L’idéal serait que chaque service dispose d’'une procédure écrite et disponible 24h/24
exposant les principes et modalités de prise de décision et de prise en charge d’'un

patient en fin de vie aux urgences.

Si le patient est en capacité d’exprimer ses souhaits, il faut prendre le temps de la
discussion, I'informer de sa situation et des différentes options thérapeutiques et le

laisser exprimer ses souhaits et décisions.

Chez le patient dans I'incapacité d’exprimer ses souhaits, il est nécessaire de :
e Rechercher I'existence de directives anticipées ;
e Sinon, prendre l'avis de la personne de confiance ;

e Sinon, prendre l'avis des proches.
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Si les directives anticipées semblent adaptées a la situation, elles s’imposent au
meédecin. Dans le cas contraire, les professionnels peuvent s’affranchir des directives
anticipées. Le médecin peut alors décider de réaliser une « réanimation d’attente » le

temps d’évaluer la pertinence.

Dans tous les cas, il faut organiser une discussion collégiale associant médecins et
paramédicaux présents. La recherche d’une collégialité ne doit pas conduire a une

situation d’obstination déraisonnable.
Il faut tracer les entretiens et décisions dans le dossier médical. Il ne suffit pas de
retranscrire la décision seule, mais préciser aussi 'argumentaire dont elle est issue et

les modalités d’application qui 'accompagnent.

2.3. Principes de la « réanimation d’attente »

C’est la mise en ceuvre de traitements de suppléance dans un contexte d’incertitude
rendant nécessaire une période d’évaluation sans faire perdre de chance au patient.
Elle peut durer quelques heures et conduire & une réévaluation. Elle permet de
préciser le diagnostic, I'état antérieur, la réponse aux traitements ou l'attente de

'arrivée de la famille en vue d’une annonce difficile.

Elle peut étre débutée dés la phase préhospitaliere et n'implique pas une admission

systématique en réanimation.
Si l'incertitude se prolonge au-dela de quelques heures, la poursuite des investigations
et des traitements actifs doit s’effectuer en réanimation ou en Unité de Surveillance

Continue (USC) selon le niveau de soins requis.

2.4. Le don d’organes dans le contexte de l'urgence

Lorsqu’un patient présente des Iésions cérébrales sévéres sans possibilité
thérapeutique et pouvant conduire a la mort encéphalique, il doit étre considéré

comme un donneur « potentiel » quel que soit son age.
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Une annonce anticipée de cette évolution doit étre réalisée par le médecin permettant
aux proches de se préparer a 'imminence du déces, de préciser les volontés émises
du vivant par le patient et d’envisager un transfert médicalisé de I'’éventuel donneur

dans un établissement habilité aux prélévements.

2.5. Arrét des traitements de suppléances aux urgences

Le contexte d’urgence ne doit pas modifier les modalités d’arrét des thérapeutiques.
Devant un patient initialement pris en charge de fagon invasive (intubation, amines
vasoactives), l'arrét des thérapeutiques de suppléance peut étre secondairement

réalisé aux urgences.

Le délai habituellement rapide de survenue du décés aprées un arrét des traitements
de suppléance et/ou l'instauration d’une sédation profonde incite ici a une prise en
charge intégrale par I'équipe des urgences dans le lieu le plus approprié (Service
d’accueil des urgences vitales (SAUV) ou UHCD). Cela permet d’assurer la continuité

de la prise en charge du patient et de son entourage.

Si le décés n’est pas imminent aprés l'arrét des traitements de suppléance, le patient
doit étre admis dans un secteur d’hospitalisation, en premiére intention dans le service
référent ou il est connu ou dans une unité de soins palliatifs. Le projet doit étre détaillé

dans le dossier du patient et transmis clairement aux équipes concernées.

2.6. Instauration d’'une sédation profonde dans le contexte d’urgence

Chez le patient en fin de vie inconscient ou présentant une souffrance réfractaire aux

traitements, il faut instaurer une sédation profonde dés que possible.

La sédation profonde doit associer un hypnotique et un analgésique morphinique.
L’efficacité de la sédation et de I'analgésie doit étre évaluée régulierement et adaptée

a des objectifs prédéfinis.

Cette prise en charge doit étre reportée de facon claire dans le dossier du patient. Le
médecin veille a la compréhension de cette démarche par les proches et a la mise en

ceuvre de leur accompagnement.
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DEUXIEME PARTIE
ETUDE STATISTIQUE
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A. Matériel et méthode

1. Descriptif de I’étude

1.1 Type d’étude

L’étude statistique a la base de ce travail est une étude épidémiologique
observationnelle transversale a visée descriptive et comparative, multicentrique,
réalisée a partir d’'un questionnaire informatisé, standardisé, portant sur l'opinion, les
connaissances et les pratiques des médecins des services d’'urgences adultes de

Lorraine concernant la fin de vie aux urgences.

1.2 Localisation

L’étude s’est déroulée au sein de I'ancienne région Lorraine avant la requalification en

région « Grand Est ».

1.3 Période

Elle s’est déroulée pendant la période du premier novembre 2017 au 31 mai 2018.

2. Population étudiée

2.1 Critéres d’inclusion

La population étudiée est composée de tous les médecins, hommes et femmes, ayant
terminé leur internat, thésés ou non, en activité, exercant dans les services d’'urgences

adultes de Lorraine.

2.2 Critéres d’exclusion

Sont exclus les étudiants (internes et externes) et les médecins exercant dans les

hopitaux privés (Clinique Claude Bernard a Metz, Clinique de Gentilly).
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3. Description des données

3.1 Création de deux questionnaires

Le recueil des données s’est effectué sur deux auto-questionnaires mis a disposition
via la plateforme Google Forms®©.
L’'un était destiné aux chefs de service alors que le second était destiné a tous les

autres médecins exercant dans les services d’urgences adultes de Lorraine.

Les deux questionnaires sont présentés sous forme de questions fermées, sans
possibilité de moduler les réponses. Ce type de questionnaire permet de répondre

brievement, et ainsi d’avoir un meilleur taux de réponse.

3.1.1 Questionnaire destiné aux chefs de services

Ce premier questionnaire est nominatif afin de nous permettre de savoir quels chefs
de services ont répondu et afin de pouvoir interpréter les données quantitatives
propres a chaque service (nombre de médecins dans chaque service, nombre de

passages annuels etc.) Il est composé de 33 questions.

Les premiers items renseignent essentiellement sur le statut, le sexe, les années
d’expérience en médecine et en médecine d’'urgence de chaque chef de service. |l
renseigne également sur une éventuelle formation en médecine palliative.

La seconde partie du questionnaire étudie le profil du service (type d’hépital,
d’exercice, nombre de médecins, nombre de passages annuels, le nombre de décés
dans le service).

La troisieme partie concerne les déces dans le service.

La quatriéme partie concerne la pratique et le ressenti des médecins face au patient

en fin de vie.
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3.1.2 Questionnaire destiné aux médecins exercant aux urgences

Ce guestionnaire est anonyme.
La construction du questionnaire est similaire, 'unique différence concerne I'absence
de questions sur le nombre de médecins, le nombre de passages annuels et le nombre

de déceés dans le service. Celui-ci est composeé de 25 questions.

NB : Les deux questionnaires sont joints en annexe. (Annexes 1 et 2)

3.2 Diffusion du questionnaire

Les formulaires, ont été envoyés par mail aux secrétariats des services d’'urgences qui

I'ont transmis a leurs médecins.

3.3 Recueil des données

Les données ont été recueillies de facon prospective et anonyme par un seul

investigateur.

3.4 Ethique

Cette étude s’inscrit hors de la Loi Jardé de mars 2012 (décret 2012-300).

Elle ne reléve donc pas d’'un Comité de Protection des Personnes.

3.5 Objectif principal

L’objectif principal de I'étude repose sur I'analyse de la prise en charge des patients

en fin de vie au sein des différents services d’'urgences de Lorraine.

3.6 Objectifs secondaires

Les objectifs secondaires consistent a évaluer I'état de connaissance des médecins
urgentistes de Lorraine sur la prise en charge de la fin de vie aux urgences, leurs

pratiques et les limites rencontrées dans celles-ci au quotidien.
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4. Niveau de preuve

Cette étude est basée sur un questionnaire d’opinion des médecins exergcants dans
les différents services d’'urgences de Lorraine. Selon la classification HAS, c’est donc
un Accord d’experts, elle a un faible niveau de preuve. Selon I'Evidence Base Medicine

(EBM), c’est un niveau de preuve 5.

5. Avantages de I'étude

Le questionnaire en ligne a ses avantages :
- lla permis aux sondés d’amorcer le questionnaire au moment et dans le lieu de
leur choix, ce qui I'a rendu plus pratique et accessible ;
- Les sondés ont pu le compléter dans un délai qui leur convenait ;
- Le recueil des données était plus simple et accessible via informatique ;
- L’envoi par courriel nous a permis de couvrir toute la Lorraine ;

- La collecte des données a pu étre plus rapide.

L’'un des autres avantages du questionnaire informatique est que les questions sont
formulées par écrit, il n’y a donc aucun intervenant extérieur dans le recueil des
données, contrairement a un questionnaire téléphonique ou réalisé par entretien. Il ne
peuty avoir d’influence via la formulation, le ton de la voix, le rythme ou I'enchainement

des questions.

De plus, notre enquéte est basée sur les réponses a des questions fermées.
L’avantage de cette méthode est qu’elle offre peu de possibilités aux médecins de
nuancer leurs réponses. Le choix est souvent binaire, ou offre au maximum cinq
réponses possibles. Ceci rend plus facile I'analyse qui en découle. Elle empéche
eégalement le médecin sondé d’esquiver une question ou de répondre de fagon peu

précise.
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6. Biais de I’étude

6.1 Biais de sélection

L’objectif initial était d’'interroger tous les médecins exergant dans les différents SU de
Lorraine. Deux SU n’ont pas été contactés car ils se trouvent dans des hépitaux privés
(Clinique Claude Bernard a Metz et Clinique de Gentilly). Notre échantillon n’est donc

pas totalement représentatif de la population, ce qui représente un biais de sélection.

Cependant, le nombre de médecins exercant dans les SU de ces deux cliniques (neuf
médecins au total) n’influence que peu les résultats, méme s'il aurait été plus exhaustif

de les inclure dans 'étude.

Il existe une grande hétérogénéité des différents services, dans le nombre de
passages annuels, dans le nombre de médecins y exercant, dans la qualité de la
formation continue ou de recherche de ces médecins, dans la qualité des plateaux
techniques et de l'offre de soins, et dans les structures de suivis médicaux a court ou
a long terme. Ce biais de sélection est atténué par la taille de la population, qui permet
de niveler les caractéristiques des médecins interrogés. Selon les lois de la probabilité,
plus la taille de I'échantillon tend vers I'effectif complet, plus les résultats recueillis sont
conformes a ceux obtenus, si 'ensemble de la population est consulté (recueil des

données chez tous les médecins urgentistes de Lorraine).

La méthode de transmission du questionnaire a pu également créer un biais de
sélection. En effet, n’ayant pas les coordonnées de chacun, il était impossible pour
nous de joindre directement tous les médecins. La meilleure solution a donc été de
passer par un intermédiaire qui avait toutes ces coordonnées, c'est-a-dire les
secrétariats de chaque service. Nous avons donc appelé toutes les secrétaires des
services afin de leur expliquer notre démarche et pouvoir leur envoyer les
guestionnaires par mail. Celles-ci les ont donc transmis par mail également aux
médecins. Ce qui peut présenter un biais de seélection car la transmission des

questionnaires par les secrétaires n’a pas pu étre vérifiée.
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6.2 Biais d’exécution

La question de I'anonymat a été plutét difficile a traiter. En effet, deux types de
sondages ont été envoyeés, nominatifs pour les chefs de services et anonyme pour les
autres médecins. Le recueil n’est donc pas le méme, probablement que les réponses
non plus. Les répondants tendent & se dévoiler davantage lorsque le questionnaire est

anonyme et leurs réponses sont moins biaisées par soucis d’acceptabilité sociale.

6.3 Biais d’information et d’intervention

Malgré la diffusion du questionnaire sur informatique, il peut y avoir un biais
d’intervention si la personne sondée décide de répondre au questionnaire avec une
tierce personne a ses cotés, ou décide de rechercher les réponses sur internet, vu qu’il
n’y a aucune limite de temps pour répondre au questionnaire.

Afin de réduire ce biais d’intervention, il était bien précisé dans le mail transmettant le
guestionnaire que les réponses étaient strictement confidentielles pour les chefs de

service, et que I'anonymat était de mise pour les autres médecins.

Il est possible qu'un autre biais d’intervention ait pu interférer dans cette étude.
Travaillant moi-méme dans un service d’urgence de Lorraine, le fait que je cbtoie un
bon nombre de médecins ayant recu le questionnaire a pu influencer le nombre de
réponse. Nous avons probablement recu plus de réponse de la part des médecins
urgentistes exergcant aux urgences de Thionville que les autres services
d’'urgences. Ceci représente donc un biais d’intervention. Cela dit, cette supposition

n’a pu étre vérifiée, étant donné I'anonymat du questionnaire.

6.4 Biais de mesure

La difficulté du questionnaire a questions fermées est que les soins palliatifs ne sont
pas une science exacte et la prise en charge varie énormément d’'un patient a 'autre.
Aucune prise en charge n’est similaire. Seules de grandes lignes peuvent étre suivies,
mais la prise en charge d’un patient en fin de vie reste personnalisée. Ce questionnaire
ne peut donc tenir compte de la charge émotionnelle, non mesurable, mise en jeu et

qui influence le médecin dans sa prise de décision.
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6.5 Biais d’interprétation

Le sondage d’opinion peut donner lieu a un biais d’interprétation. En effet, les réponses
recueillies sont subjectives, et la véracité des pratiques que cette étude se propose de
représenter est soumise a '’honnéteté du médecin sondé et a l'objectivité de son
autoévaluation. L’affirmation de savoir ou de ne pas savoir, d’utiliser ou de ne pas
utiliser, de faire ou ne pas faire ne signifie pas pour autant que ceci corresponde a la
vérité. C’est une limitation par nature de I'enquéte d’opinion qui ne peut se baser que
sur ce que le médecin interrogé accepte de partager n’attestant en rien d’'une pratique
ou d’une réalité des faits. Ainsi, il s’agit de faire valoir la plus grande prudence en

interprétant les réponses a un tel sondage d’opinion.
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B. Résultats

Tous les résultats sont reportés sous forme de tableaux en annexe 3 et 4. Sur 263

guestionnaires envoyés dans les 20 services d’urgences adultes concernés, 93

guestionnaires exploitables ont été recueillis soit un taux de réponse de 35,4%.

Treize chefs de services sur vingt ont répondu soit un taux de réponse de 65%.

1. Caractéristigues démographiques de I’échantillon

L’age, le sexe, le statut, le nombre d’années d’exercice en médecine et en médecine

d’'urgence se répartissent de cette facon.

1.1 Pour les chefs de services (n=13)

La grande majorité des chefs de service (76,9%) a plus de 40 ans.

Ce sont en majorité des hommes (10/13) soit un sexe ratio de 3.33.

La majorité des chefs de services interrogés a plus de 20 ans d’expérience en

médecine d’urgence (Graphique 1).

N total=13

® Moins de 5 ans
m De6a10ans
De11a15ans
m De 16 a 20 ans
® Plus de 20 ans

Graphique 1. Nombre d’années d’exercice en médecine d’urgences des chefs de service

répondeurs

Aucun chef de service n’a de formation en soins palliatifs.
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1.2 Tous médecins confondus

1.2.1 Age
La majorité des médecins ayant répondu au questionnaire a entre 31 et 35 ans, les

suivants sont les plus de 45 ans (Graphique 2).

N total=93

m Moins de 30 ans
m De 31a35ans

De 36 a 40 ans
m De 41345 ans
m Plus de 45 ans

Graphigue 2. Age des médecins répondeurs.

La majorité des médecins ayant répondu au questionnaire a entre 31 et 35 ans, les
suivants sont les plus de 45 ans. La moyenne d’age des médecins tous sexes
confondus est de 39,5 ans +/- 8,4 ans. La moyenne d’age pour les femmes est de 36,2
ans +/- 6,8 ans et de 42,1 ans +/- 8,7 ans pour les hommes. Le premier quartile est de
32 ans (soit 25% de la population est en dessous de cet age). La médiane est de 38
ans. Le 3% quartile est de 47 ans (soit 25% de la population est au-dessus de cet
age). Par conséquent, 50% de la population étudiée se situe entre 38 ans et 47 ans.

1.2.2 Sexe

La majorité des médecins exercant aux urgences de Lorraine sont des hommes avec
un sexe ratio de 1.27 (Graphigue 3).
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® Homme

® Femme

Graphigue 3. Sexe des médecins répondeurs

1.2.3 Statut

57% des médecins interrogés sont praticiens hospitaliers (PH) (Graphique 4).

= Assistant (18,3%)

= Attaché (4,3%)
PHC (16,1%)

= PH (57%)

= Autre (4,3%)

Graphigue 4. Statut des médecins répondeurs

1.2.4 Expérience professionnelle
- Meédecine d’urgence :
On note une majorité de jeunes médecins dans les services d’urgences de Lorraine
avec pres de 35,5% de médecins ayant moins de 5 ans d’expérience professionnelle

(Graphigue 5).
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Graphigue 5. Nombre d’années d’expérience en médecine d’urgence des médecins répondeurs

- Soins palliatifs :
Seulement 4,3% des médecins urgentistes de Lorraine ont une formation en soins

palliatifs.

2. Profil des services

2.1 Type d’hopital

Sur les 93 médecins ayant répondu au questionnaire, un n’a pas répondu a cette
guestion, deux exercent au Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Nancy en plus
d’'un autre hépital type Centre Hospitalier Régional (CHR). La Majorité des médecins
exercent au CHR Metz-Thionville (avec 45,6%) (Graphique 6).

CHU+CHR M 2
CHU I 11
CHR I 42
CHG I, 32
Clinique @ 0
Autre [ 5
0 5 10 15 20 25 30 35 40 45

H Autre M(Clinique mCHG ®mCHR ®CHU m®mCHU+CHR

Graphique 6. Lieu d’exercice des médecins répondeurs
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2.2 Type d’exercice

La plupart des services d’urgences (SU) sont équipés d’'une UHCD et ont une activité
préhospitaliére. La plupart des médecins interrogés pratiquent une activité mixte (SU
+ UHCD + SAMU-SMUR), ils représentent environ 56% des médecins.

23 médecins participent en plus a une activité de régulation des appels (Centre 15),
ce qui représente 30,1% des médecins interrogés. Certains médecins (en minorite),
exercent uniquement dans un SU (4/93 soit 4,3%), d’autres font uniquement du SU et
UHCD (5/93 soit 5,4%) (Graphique 7).

60
50
40
30

20

v L A L 5

SU seul SU + UHCD SU + SAMU- SU + SAMU- SU + SAMU-  SAMU-SMUR +
SMUR SMUR + UHCD  SMUR + UHCD UHCD
+ régulation
m SU seul m SU + UHCD
m SU + SAMU-SMUR ® SU + SAMU-SMUR + UHCD

m SU + SAMU-SMUR + UHCD + régulation ® SAMU-SMUR + UHCD

Graphigue 7. Type d’exercice des médecins répondeurs

2.3 Nombre de médecins dans le service

Sur les 20 chefs de services interrogés, 13 ont répondu au questionnaire qui leur était
adressé. Une des questions spécifiques était le nombre de médecins exercant dans
leur service.

Un seul service a moins de 5 médecins. La plupart ont entre 6 et 10 médecins (4/13
soit 31%), 2 services ont entre 11 et 15 médecins, 3 services ont entre 16 et 20

médecins, et 3 services d’'urgences ont plus de 20 médecins. (Graphique 8).
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Graphigue 8. Nombre de médecins dans les services répondeurs.

2.4 Nombre de passages annuels

La majorité des services d’'urgences de Lorraine accueille plus de 25 000 patients par

an (Graphique 9).

@ NMoins de 10 000

@ Entre 10 000 et 15 000
@ Entre 15 000 et 20 000
@ Entre 20 000 et 25 000
@ Plus de 25 000

Graphigue 9. Nombre de passages annuels dans les services répondeurs.

2.5 Nombre de décés sur ’année 2016

Sur les 13 chefs de services ayant répondu au questionnaire, 11 ont répondu a cette
guestion. Sur les 11 services, 9 ont moins de 100 déces par an et deux (les deux

services d’'urgences du CHR Metz-Thionville) ont entre 201 et 300 décés par an
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(Graphique 10). Ces deux derniers sont les deux services d’urgences ayant le plus de
passage par an avec 67716 passages annuels dans le service d’'urgences de Mercy
en 2016 et 59432 passages annuels dans celui de Bel Air. Le taux d’incidence de
décés pour le service d’'urgences de Mercy est donc compris entre 0,3 et 0,44% et

celui de Bel air est compris entre 0,34 et 0,5%.

N total=11

m Entre 1 et 100

® Entre 101 et 200
Entre 201 et 300

® Entre 301 et 400

= Plus de 400

Graphigue 10. Nombre de déces annuels dans les services répondeurs.

3. A propos des soins palliatifs aux urgences

3.1 Possibilité de réaliser des soins palliatifs en médecine d’urgence

Sur les 93 médecins ayant répondu au questionnaire, 92% pensent qu’il est possible
de réaliser des soins palliatifs aux urgences. 8% seulement pensent que non
(Graphique 11). N total=93

® Qui

= Non

Graphigue 11. Estimation des médecins répondeurs de la possibilité de réaliser des soins

palliatifs aux urgences.
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3.2 Pratique des soins palliatifs aux urgences

22% des médecins ayant répondu disent qu’ils pratiquent peu les soins palliatifs dans

leur service (Graphique 12).

N total=93

® Qui = Non

Graphigue 12. Pratigue des soins palliatifs aux urgences.

3.3 Connaissance de la Loi Léonetti Claeys

94% des médecins déclarent connaitre la Loi Léonetti Claeys de 2015 (Graphique 13).
Les profils des médecins ayant répondu qu’ils ne connaissaient pas cette Loi sont
variables (il y a autant d’hommes que de femmes, les ages sont différents, leur statut

et leur nombre d’années d’expérience également).

ﬂ N total=93

® Qui ® Non

Graphigue 13. Connaissance de la Loi Léonetti-Claeys.
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3.4 Protocole de prise en charge de la fin de vie

Sur les 93 médecins ayant répondu au questionnaire, 20 disent avoir un protocole de
prise en charge de la fin de vie, soit 22%. Sur ces 22%, 80% appliquent le protocole.

78% affirment ne pas avoir de protocole de prise en charge de la fin de vie et 84% de
ces médecins pensent qu’un protocole serait utile.

Sur les 20 médecins qui déclarent avoir un protocole, 9 médecins travaillent au CHR
Metz-Thionville, 7 au CHU de Nancy, 3 dans un CHG et 1 a I'Hdpital Militaire de
Legouest.

Avez-vous un protocole de
prise en charge de la fin de
vie dans votre service ?

L’appliquez-vous Pensez-vous qu’un
systématiquement protocole serait utile ?

Pas de rénonse
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3.5 Prise en compte de la dimension religieuse

Comme le montre le graphique ci-dessous (graphique 14), seulement 54 médecins sur
93 interrogés prennent en compte la dimension religieuse dans la prise en charge du

patient en fin de vie.

N total=93

= Qui = Non

Graphigue 14. Prise en compte de ladimension religieuse par les médecins répondeurs dans

la prise en charge de la fin de vie.

3.6 Structures de soins palliatifs a disposition

Plusieurs réponses étaient possibles a cette question. Environ 68% des médecins
répondeurs déclarent avoir a leur disposition une EMSP et 56% un service de soins
palliatifs (SSP) pour prendre en charge les patients en fin de vie.

Presque 10% des médecins affirment cependant ne disposer d’aucune structure
spécifique ou d’aucun personnel formé pour prendre en charge la fin de vie.

Sur la totalité des réponses, 24 médecins sur 93 (soit 26%) ont une EMSP et un SSP
(Graphique 15).
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Structures a disposition

Equipe Mobile de Soins Palliatifs [N ¢ 3
Service de soins palliatifs [N, 2
Lits identifiés soins palliatifs [N, 4 1

Médecin urgentiste formé en soins palliatifs [l 5

Autres [ 4
Aucun I 9
0 10 20 30 40 50 60
H Aucun B Autres
W Médecin urgentiste formé en soins palliatifs | Lits identifiés soins palliatifs
H Service de soins palliatifs B Equipe Mobile de Soins Palliatifs

Graphigue 15. Structures de soins palliatifs a disposition des médecins répondeurs.

3.7 Recours ala personne de confiance

Un médecin n’a pas répondu a cette question. La plupart des médecins ayant répondu
au questionnaire disent avoir toujours recours a la personne de confiance face a un
patient en fin de vie (39/92) soit 42%. Sur ces 39 médecins ayant toujours recours a
la personne de confiance, 36 connaissent la Loi Léonetti-Claeys, soit 92,3%
(Graphique 16)

N total=92

B Jamais

m Parfois
Frégquemment

® Souvent

® Toujours

Graphigue 16. Recours ala personne de confiance.
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3.8 Recours aux directives anticipées

Sur 93 médecins ayant répondu au questionnaire, 59% déclarent avoir recours
systématiquement aux directives anticipées. Un seul médecin n’en tient jamais
compte. Sur ces 55 médecins ayant recours systématiguement aux directives
anticipées, 52 déclarent connaitre la Loi Léonetti-Claeys, soit 94,5% (Graphique 17).

N total=93

® Jamais

m Parfois
Souvent

® Fréquemment

® Toujours

Graphigue 17. Recours aux directives anticipées.

3.9 Réanimation inadaptée

Sur 93 médecins, 60 pensent qu'’ils ont déja réalisé des actes de réanimation invasive
jugés inadaptés a posteriori, soit 65%. 52% des médecins ayant entre 31 et 35 ans
pensent qu’ils n’ont jamais réalisé une réanimation invasive jugée a postériori
inadaptée. Dans les autres tranches d’age, ce taux représente entre 23 et 30%

seulement (Graphique 18).
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Graphigue 18. Réalisation d’actes de réanimation invasive jugés a postériori inadaptés en

fonction de I’dge des médecins répondeurs.

3.10 Limitation thérapeutigue

Quatre médecins urgentistes sur 93 disent prendre la décision de limitation de soins
seuls. Sur les 89 restants, 4 n’ont pas répondu a cette question. Pour les 85 autres, la
décision est prise collégialement avec (plusieurs réponses étaient

possibles) (Graphiquel9) :

Médecin traitant _ 44
Spécialiste traitant du patient _ 63

10 20 30 40 50 60 70 80 90

o

B Spécialiste traitant du patient ® Médecin traitant

B Médecin réanimateur B Médecin urgentiste

Graphigue 19. Autres médecins intervenants dans la limitation de soins.
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3.11 Consultation d’annonce

Seulement 35,5% des médecins ayant répondu au questionnaire disposent d’un lieu
dédié a la consultation d’annonce. 59% des médecins réalisent la consultation

d’annonce seul. Les autres la réalisent accompagnés de : (plusieurs réponses

possibles) (Graphique 20)

Médecin réanimateur _ 17
Médecin urgentiste _ 12
Etudiant (interne, externe) _ 10

0 5 10 15 20 25 30 35 40

Graphigue 20. Personnel accompagnant le médecin urgentiste pour la consultation d’annonce.

La plupart des médecins réalisant la consultation d’annonce accompagnés la réalise
avec un(e) infirmier(ere) : 34/36 soit 94%. La majorité des médecins prennent entre 5

et 30 minutes pour la réaliser. Seulement 2/87 (2,1%) prennent plus de 30 minutes

(Graphique 21).

N total=87

® <5minutes
® 5-10 min

10-15min
® 15-30 min
® >30 min

Graphigue 21. Temps consacré a la consultation d’annonce par les médecins répondeurs.
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3.12 Orientation des patients

Sur les 93 médecins répondeurs, 87 orientent leur patient en UHCD, soit 93,5%. Les
retours a domicile et les HAD sont difficiles a organiser ; 34,4% des médecins ont déja

organisé un retour a domicile, 21,5% des médecins vers une HAD (Graphique 22).

UHCD I ¢
Service de soins palliatifs ou lits dédiés | E R -5
Service de médecine | NI
retour a domicile || NENGT<TNzNGNGEGEGEEE 32
HAD I 20
Autres [N 7
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
B Autres ® HAD

B retour a domicile B Service de médecine
B Service de soins palliatifs ou lits dédiés ~ ®mUHCD

Graphigue 22. Orientation des patients en fin de vie a l'issue de leur consultation aux

urgences.

3.13 Ressenti

73% des médecins interrogés sont parfois en situation d’inconfort dans la prise en

charge d’un patient en fin de vie (Graphique 23).

N total=92

® Toujours serein
m Parfois en situation
d'inconfort

Souvent mal a l'aise

® Toujours mal a l'aise

Graphigue 23. Ressenti des médecins concernant la prise en charge de la fin de vie.
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Nous avons essayé de retrouver un profil de médecin en fonction du ressenti face au
patient en fin de vie. La seule différence significative est le sexe. En effet, seules deux
femmes affirment étre toujours mal a I'aise dans la prise en charge d’un patient en fin
de vie.

Dans les catégories « souvent mal a l'aise » et « parfois en situation d’inconfort », les
données sont comparables entre les hommes et les femmes.

Or, parmi 11 médecins ayant répondu qu’ils étaient toujours sereins dans la prise en

charge des patients en fin de vie, 91% sont des hommes (Graphique 24).
40
35
30
25
20
15

10

| I
. ] I —

Toujours mal a l'aise Souvent mal a 'aise Parfois en situation Toujours serein
d'inconfort

B Hommes M Femmes

Graphigue 24. Comparaison homme/femme du ressenti face a la prise en charge des patients

en fin de vie.

NB : tous les résultats sont reportés dans les tableaux en Annexe 3 et 4
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DISCUSSION
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A. Analyse des résultats et discussion

Nous avions, entre novembre 2017 et mai 2018, une population de 272 médecins
exercant dans les SU de Lorraine (Cliniques privées comprises). Sur ces 272
meédecins, 263 ont été interrogés et 93 ont répondu au questionnaire soit un taux de
réponse de 35% environ, ce qui est plus qu’acceptable pour un questionnaire

d’opinion.

Nous avons considéré le sujet du questionnaire comme « sensible » et nous nous
sommes appuyes sur le potentat d’'un manque d’intérét pour le sujet au profit d’autres
missions de l'urgentiste (comme celle de sauver des vies) pour mettre en avant

'importance de la réalisation d’'une telle étude.

1. Profil des médecins interrogés

1.1 Une féminisation de la profession

En comparant notre sexe ratio (1,27) a celui de I'étude de Jean-Baptiste Bichat
réalisée en 2011 (471 (2,3) et aux chiffres des rapports du CNOM de 2007 (38% de
femmes) et de 2018 ug) (sexe ratio 1,13 ; 48% de femmes) ; nous constatons une
féminisation de la population médicale malgré une prédominance masculine dans nos
résultats.
NB : La féminisation des médecins exercant aux urgences est peut-étre
moins rapide que dans d’autres spécialités médicales car le systeme de
gardes est moins facile a adapter a une vie de famille. En effet, beaucoup

de femmes préférent travailler a heures ouvrables en semaine.

1.2 Caractéristigues des statuts et de I’expérience professionnelle

Toujours en comparant avec I'étude de Jean-Baptiste Bichat en 2011 [47], celle-ci
montrait que la population des médecins urgentistes était une population
« expérimentée ». En effet, 74% des médecins interrogés avait le statut de praticien
hospitalier (PH) contre 57% dans la nétre, 7% des médecins sont assistants (vs 18,3%
dans notre étude). 88% déclaraient avoir plus de 5 ans d’expérience professionnelle

contre seulement 64,5% dans la nétre. Dans I'étude de Jean-Baptiste Bichat, 36% des
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meédecins avaient plus de 15 ans d’expérience (vs 32,3% dans notre étude). De plus,

44% des médecins avaient plus de 45ans (seulement 28% dans notre étude).

Ces chiffres peuvent témoigner de deux choses :
- Une attractivité importante de la médecine d’urgence pour les jeunes médecins
pour plusieurs raisons :
o Gestion attractive de pathologies trés variées ;
o Recherche de « l'adrénaline » dans la prise en charge des urgences
vitales ;
o Souhait de travail en équipe dans un environnement « rassurant »
comme I'hépital ;
NB : De moins en moins de jeunes médecins souhaitent s’installer
seul dans un cabinet de médecine libérale.

- Une nette diminution des médecins expérimentés dans les services de
meédecine d’urgences et la « fuite » de ceux-ci vers d’autres spécialités. Un
article paru en 2006 [49) dans une revue de psychologie décrit les conditions de
travail de travail de plus en plus difficiles pour les médecins urgentistes. « Les
urgentistes sont soumis a une pression importante, avec un nombre de
passages croissant, ce qui entraine une activité a flux tendu, I'absence de
programmation, le sentiment d’étre débordé, 'hétérogénéité des demandes,
I'absence de lits d’aval constituent de grosses difficultés qui, a long terme,
peuvent étre épuisantes et pousser certains médecins a quitter cette

spécialité. »

2. Profil des services

2.1 Typologie des services

Les données propres aux services, celles fournies par les chefs de service, sont
interprétables mais non représentatives de tous les SU de Lorraine car seulement 13
chefs de services sur 20 ont répondu au questionnaire, soit 65%.

Les services randomisés sont tous les services d’urgences de Lorraine hormis les
services d’urgences de la Clinique Claude Bernard et la Clinique de Gentilly, ils sont

donc assez représentatifs de la population étudiée.
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Sur les 93 médecins ayant répondu au questionnaire, 12% travaillent dans un CHU,
2% ont une activité mixte (CHU + CHR), 46% travaillent dans un CHR, 35% dans un
CHG et 5% dans une autre structure.

Contrairement a une enquéte de 1998 de la commission d’évaluation de la SFMU (s
sur les UHCD qui étaient présentes dans 53% des services d’'urgences, tous les
services d’urgences interrogés dans notre étude étaient pourvus d’'une UHCD.

La plupart des médecins urgentistes ont une activité mixte associant service
d'urgences, SAMU-SMUR et UHCD (56%), 95% des médecins font de 'UHCD et
30,1% de la régulation. La plupart des SU de Lorraine emploient entre 6 et 15
médecins (59%), ce qui reste stable par rapport a I'étude de 2011 [47;. Ces chiffres

devraient étre en augmentation étant donné 'accroissement de I'activité.

2.2 Nombre de passages

En comparant nos chiffres sur le nombre annuel de passages dans les services
d’urgences a ceux de plusieurs études statistiques de la DRESS [s1) ('une réalisée en
2007 et l'autre en 2016), nous constatons une augmentation progressive mais

constante de 3,5% par an depuis 1996, excepté en 2010 (graphique 1).

Nombre annuel de passages : base 100 en 1996

210

200 /
190 /

180 //

170

T T T LI T T T | T, P | T T LI T T T LI
1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2004 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Graphigue 25 : Evolution du nombre de passages annuels aux urgences depuis 1996
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Dans I'étude de la DRESS de 2007, 35% des SU ont moins de 15 000 passages par
an, dans I'étude de 2016, 20% des SU ont moins de 15 000 passages annuels et dans

notre étude, aucun chef de service déclare moins de 15 000 passages annuels.

Toujours en comparant notre étude a celle de la DRESS de 2016 (51, celle-ci montre
gue 63% des services d’'urgences ont moins de 30 000 passages annuels alors que
dans notre étude, seulement 46,2% des services ont moins de 25 000 passages par

an.

Dans notre étude, 53,8% des chefs de services déclarent avoir plus de 25 000
passages annuels alors que dans I'étude de 2016, 37% des SU ont plus de 30 000

passages par an.

Il existe plusieurs hypothéses a la non concordance de nos chiffres avec les différentes

études précédemment citées :

- Taux de réponse trop faible des chefs de services ;
o Résultats non représentatifs de tous les services d’urgences de
Lorraine (biais de sélection) ;
o Possibilité que les chefs de services n‘ayant pas répondu a notre
questionnaire (7/20) dirigent des services plus petits avec un nombre de

passages annuels inférieur a 15 000.

- Possibilité que le nombre de passages annuels ait augmenté entre 2016 et
2018 de sorte qu’aucun service d’'urgences ne recgoit moins de 15 000

consultations par an, ce qui semble trés peu probable.

- Sous-estimation du nombre de passages annuels lors de I'élaboration du
questionnaire : limites trop faibles (<10 000, entre 10 000 et 15 000, entre 15
000 et 20 000, entre 20 000 et 25 000 et >25 000 passages annuels). Le rapport
de la DRESS fixe des valeurs plus hautes (<15 000, entre 15 000 et 30 000,
entre 30 000 et 40 000 et >40 000) (biais de mesure).
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2.3 Nombre de déces

Nous avons vu en premiére partie que l'incidence des décés dans les services
d’'urgences représente entre 0,15% et 0,5% du nombre total d’admissions [16, 20, 21, 22].
Dans notre étude, 9 chefs de service sur les 11 ayant répondu a cette question
déclarent avoir entre 1 et 100 décés annuels et 2 déclarent en avoir entre 201 et 300.
Les deux services ayant entre 201 et 300 déces annuels sont les deux plus gros
services d’'urgences de Lorraine (Metz-Mercy et Thionville-Bel Air), cette réponse
semble donc cohérente. Cependant, deux autres SU accueillant plus de 25 000
patients par an déclarent avoir moins de 100 déces au sein de leur service. Ces chiffres
sont étonnants mais restent concordant avec le taux d’incidence que I'on retrouve dans

les différentes études [16, 20, 21, 22].

Cette grande différence du nombre de décés dans les SU peut s’expliquer de plusieurs
facons :

- Admission directe dans les services adaptés ; certains hdpitaux ont peut-étre
plus de moyens d’accueillir les patients en fin de vie sans transiter par un
service d’urgences, en travaillant avec un réseau de soins ;

- Différence d’organisation des SU; il est possible que certains services
d’'urgences arrivent a orienter plus rapidement les patients en fin de vie, ainsi le
décés se fait dans un service hospitalier autre que le service d’'urgences ou
'UHCD.

Il faut cependant rester prudent quant a ces résultats étant donné le faible taux de

réponse a cette question (55%).

3. Discussion autour des soins palliatifs aux urgences

3.1 Ro6le et connaissances des médecins urgentistes

1.1.1. Législation sur les soins palliatifs en médecine d’urgence

La Loi hospitaliere du 31 juillet 1991 impose a tous les services concernés par la prise

en charge des patients de développer une politique de médecine palliative. L’objectif

n’est pas d’implanter une unité de soins palliatifs au sein des services d’urgences, les
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impératifs des deux structures n’étant pas les mémes. Une fois décidée la stratégie de
prise en charge du patient, il est licite que le patient aille dans la structure la plus
adaptée pour assurer les soins mais en raison de la rapidité de survenue des déces
aux urgences et de la problématique de I'organisation des services en aval (absence
de lits, de médecins de garde), 'accompagnement ultime se déroule fréquemment

dans les services d’urgences.

Dans notre étude, pour 92% des médecins interrogés, la réalisation de soins palliatifs

aux urgences est possible, méme s’il ne s’agit pas de I'endroit idéal pour cela et pour

78% d’entre eux, la pratique de soins palliatifs aux urgences est courante. Or, plusieurs
études [16, 20, 21, 221 montrent que la fréquence de déces aux urgences est tres faible
(0,15 a 0,5% des admissions). Compte tenu du nombre considérable de consultations
aux urgences, cette donnée est peu informative en elle-méme et aucune donnée n’est
actuellement disponible pour estimer cette fréquence par rapport a la gravité initiale
des patients admis aux urgences. Nous pouvons émettre I'hypothése que les
médecins urgentistes trouvent que cette pratique est bien trop courante car il existe
encore un nombre trop important de patients qui sont amenés aux urgences dans un
état gravissime (dont la fin de vie était a prévoir) et qui, nonobstant, auraient pu étre

gérés a domicile ou en hospitalisation, sans pour autant transiter par les urgences.

Dans notre étude, 94% des médecins déclarent connaitre la Loi Leonetti Claeys de

2015 1421 méme si cette question binaire n’a pas été plus approfondie et son résultat
était a considérer comme uniquement déclaratif. Il est probable que certains médecins
pensent la connaitre sans réellement avoir connaissance des détails comme le
suggere I'enquéte préliminaire OPTIDRO de 2010 521 dans laquelle plus de 80% des
praticiens interrogés avaient estimé que leurs pratiques étaient en adéquation avec
les textes, alors que I'évaluation des connaissances avait montré que seuls 25%
connaissaient les modalités d’'une procédure collégiale. En 2011, Matricon et al. [53]
avaient montré une assimilation inégale de tous les éléments de la Loi Leonetti par les

soignhants.

Dans 'étude de Jean-Baptiste Bichat de 2011 sur la fin de vie aux urgences 7], 75%

des médecins interrogés reconnaissent ne pas connaitre la définition des soins

palliatifs. Parmi ceux qui connaissaient la définition, 50% citaient I'antalgie comme
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premiere notion associée aux soins palliatifs, les autres notions étaient bien plus
minoritairement rapportées. Dans cette méme étude, environ un tiers des médecins

connaissaient la Société Francaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP).

1.1.2. Formation et perception des soins palliatifs aux urgences

Dans notre étude, alors que 92% des médecins urgentistes estiment que la prise en

charge de la fin de vie aux urgences est possible, seulement 4,3% déclarent avoir une
formation en soins palliatifs (dipldme universitaire (DU) ou inter universitaire (DIU),
capacité, participation a un séminaire etc.). Ces résultats sont paradoxaux, car les
meédecins urgentistes reconnaissent une lacune franche dans leur formation en soins

palliatifs mais déclarent que ces soins sont possibles et courants dans leur pratique.

Il existe de nombreuses lacunes dans la formation des médecins en ce qui concerne
les soins palliatifs. En effet, les soins palliatifs sont en pleine expansion depuis une
trentaine d’années et leur mise en place est devenue un obijectif national depuis les
années 2000. Quatre plans nationaux sur les soins palliatifs se sont succédés (1999-
2002, 2002-2005, 2008-2012 et 2015-2018). Le quatriéme plan national, mis en place
par le Président Francois Hollande en 2015, intitulé « Plan national 2015-2018 pour le
développement des soins palliatifs et 'accompagnement de la fin de vie », [s4) S’est

achevé fin décembre 2018.

L’inspection générale des affaires sociales (IGAS) a établi un rapport en 2019 55 a la

demande du ministére afin d’évaluer le plan et la mise en application des soins
palliatifs en France. Le point numéro 79 de ce rapport montre que « la discipline n’a
été reconnue que trés récemment au travers de sous-section du conseil national des
universités santé (sous-section 4605 — épistémologique clinique, puis médecine
palliative), présidée par le professeur Francois Goldwasser, et la prise en charge de la
fin de vie n’a pas pénétré les autres disciplines universitaires comme elle a pu le faire
dans d’autres pays comparables ». Il dénonce également une formation initiale des
étudiants en médecine insuffisante et une formation continue des médecins encore

plus insuffisante.
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Depuis I'an 2000, le programme des épreuves classantes nationales [se) inclut la mise

en place et la coordination des soins palliatifs a domicile ou a I'’hépital. La question des

soins palliatifs est abordée au cours de la formation initiale mais reste « survolée ».

NB : Nous avons, je pense, tous été confrontés lors de nos premiéres
gardes a un appel nous demandant de mettre en place une sédation
dans un contexte de fin de vie, ce qui s’est avéré étre une tache difficile
et lourde de conséquences, mettant en évidence le manque de formation

et d’application.

Dans une étude réalisée par Boespflug et al. (571 sur la perception des médecins du

déces de leurs patients en fin de vie, il a été montré que plus de la moitié des médecins

ayant participé a cette enquéte déclarent n’avoir pas été sensibilisés aux soins
palliatifs au cours de leur formation initiale et que la nécessité de I'amélioration des
programmes d’éducation est illustrée par le fait que ce taux passe en dessous de 40%

lorsqu’il s’agit d’étudiants (internes et externes).
NB : Méme si ce pourcentage reste encore insuffisant (le but a atteindre
étant 100% de médecins sensibilisés), on ne peut qu’étre encouragé par

la progression constatée sur ce point.

Dans une étude réalisée en 2010 par Pinheiro et al. sg), il a été noté que, méme s'il est

parfois difficile de se former a des soins spécifiques au cours d’une formation initiale,
la sensibilisation a I'écoute et 'accompagnement sont des bases indispensables pour

la réalisation des soins palliatifs et permettent déja une prise en charge plus adaptée.

L’enquéte de Dany et al. Réalisée en 2009 js91 a estimé que pres de 90% des internes

en meédecine de la faculté de Marseille n’avaient pas recu de formation en soins
palliatifs mais qu’en revanche, 47,5% avaient dé€ja travaillé en collaboration avec une
unité de soins palliatifs (USP), influencant de facto leurs représentations des soins

palliatifs.
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NB : Le groupe n’ayant pas entretenu de lien particulier avec 'USP citait
plus fréquemment les termes cancer, euthanasie et mort alors que celui

ayant collaboré avec I'USP citait plus spécifiquement le mot dignité.

Un article, paru en 2018, dans les Annales Francaises de la Médecine d’Urgence
(AEMU) 601 compare des travaux datant de 2006 [z et de 2018 (61, 62] afin d’évaluer

'amélioration de la prise en charge de la fin de vie aux urgences. Avec des

caractéristiques de population comparables, on note une augmentation des soins

palliatifs prodigués (70% dans les deux études de 2018 versus 56% en 2006).

Dans notre étude, seul 12% des médecins déclarent étre toujours sereins dans la prise

en charge d’un patient en fin de vie (trés peu déclarent étre a I'aise avec la prise en

charge des patients en fin de vie) et la question qui peut se poser est celle de la
motivation des médecins urgentistes a se former en soins palliatifs méme si de
nombreuses formations sont a leur disposition comme des DU et ou le « DIU
d’accompagnement et de soins palliatifs », disponibles dans de nombreuses

universités dont 'lUHP de Nancy.

Ces formations sont, semble-t-il, peu convoitées en raison de leur caractére

chronophage et de la difficulté de leur mise en application dans le domaine de
'urgence comme le dit Deprez dans son étude de 2006 (s3], « il existe une contradiction
entre l'activité de I'urgentiste qui gere plusieurs dossiers de front avec la contrainte du
temps d’attente alors que les intervenants d’une équipe mobile de soins palliatifs ne
gerent qu’un seul dossier a la fois et prennent plus de temps pour le patient créant

ainsi des conditions plus propices a la réalisation des soins palliatifs».

Selon une enquéte « Flash » de la SFAP, citée dans le rapport de I'lGAS 55, réalisée

par e-mail entre avril et juin 2018, le nombre de médecins exercant exclusivement en
soins palliatifs peut étre estimé a 800 environ en France (moins de 2% des praticiens
hospitaliers) et on constate a la fois un déficit de médecins par rapport aux effectifs
prévus (de I'ordre de 150) mais aussi un manque de 30% de postes pourvus d’internes

dans les structures de soins palliatifs (par manque de candidat principalement).
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1.1.3. Conditions de réalisation de soins palliatifs aux urgences

Aux vues de ce qui a été dit précédemment sur la nécessité de réalisation de soins
palliatifs aux urgences, de formation et de changements des perceptions de la
discipline l'idéal serait de travailler avec une équipe spécialisée en soins palliatifs telle
que 'EMSP.

Toutefois, le manque actuel de spécialistes et les difficultés de recrutement nous laisse

penser que cette collaboration ne peut se faire de maniere pérenne dans tous les SU.

Il est donc primordial de renforcer la formation théorique et pratigue des médecins
dans toutes les disciplines universitaires, étant donné I'application des soins palliatifs
dans toutes les spécialités. La formation du personnel paramédical est tout aussi
importante pour un repérage précoce, dés I'accueil, du patient en fin de vie et pour
une prise en charge optimale tout au long de son passage aux urgences. Devant le
manque d’expérience et de connaissances des médecins urgentistes dans le domaine
des soins palliatifs, nous pouvons nous interroger sur I'opportunité d’une prise en

charge standardisée au sein des services d’urgences.

3.2 Protocole et prise en compte de la dimension religieuse

3.2.1. Protocole de prise en charge de la fin de vie

Dans notre étude, les services disposant d’un protocole de prise en charge de fin de
vie font état d’une utilisation majoritaire par les médecins. Par ailleurs, ceux ne
disposant pas d’un tel protocole font état de praticiens confirmant la nécessité de celui-

Ci.

L’élaboration d’un protocole de prise en charge de la fin de vie a été réalisée aux

urgences de Nantes 4] a partir des recommandations de la SFMU et celles de la
Société de Réanimation de Langue Francaise (SRLF). Son application a permis de
mettre en évidence une meilleure transmission des informations vers le service

receveur.

Une autre étude faite aux urgences de Reims [e51 montre que I'utilisation d’un protocole

de prise en charge permet un temps d’attente moins long, une meilleure attention vis-
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a-vis des proches, une diminution des actes invasifs et une meilleure prescription des

soins de confort.

Un protocole a 'avantage d’offrir une pratique de soins validée et comprise par tous
les intervenants, quelle que soit leur formation ou leur expérience permettant
également de ne rien oublier, et d’avoir une prise en charge globale. La difficulté dans
I'élaboration d’'un protocole est que chaque fin de vie est différente, les soins palliatifs

doivent étre personnalisés en fonction des demandes du patient et de la famille.

NB : Il existe de nombreux axes de prise en charge de la fin de vie pour
non seulement soulager la douleur mais également accompagner un
patient dans la dignité (aides sociales, soutien psychologique, la réponse
au besoin spirituels). lls sont complémentaires et permettent au patient

et a la famille d’aborder la mort plus sereinement.

3.2.2. Prise en compte de la dimension religieuse

Dans notre étude, seulement 58% des médecins déclarent prendre en compte la

dimension religieuse dans la prise en charge de la fin de vie. Nous n’avons pas trouvé

de référence dans la littérature permettant de comparer ces résultats.

Ce parametre semble étre mis en retrait dans les SU (manque de temps, manque de
moyens) et trés peu d’hdpitaux peuvent avoir recours a un référent religieux propre a
chaque religion. Les SU sont souvent considérés comme inadaptés, ne pouvant mettre
en place le calme et la sérénité nécessaire au bon déroulement d’'une prise en charge
spirituelle. Le patient en fin de vie doit rapidement étre orienté vers un service plus
adapté afin de pouvoir recevoir d’éventuel sacrement propre a sa religion. Dans une
considération globale de la prise en charge d’un patient cette dimension humaniste
doit également faire partie des prérogatives du médecin confronté a une personne en

fin de vie.

3.3 Recours ala personne de confiance et aux directives anticipées

Dans notre étude, comparée aux recommandations de bonnes pratigues de la SFMU

et la SRLF [39) de 2018 ou le recours a la personne de confiance est toujours
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recommandé si le patient ne peut formuler sa volonté, seul 42% des médecins
interrogés ont recours a la personne de confiance. A I'évidence, les exigences
réglementaires se heurtent a la réalité du quotidien dans laquelle la majorité des
patients, y compris ceux souffrant de pathologies chroniques séveres, n'ont pas

exprimé de souhaits précis ni rédigé de directives anticipées.

Une enquéte réalisée au CHRU de Brest en 2011 [es, concernant le respect de la

volonté des patients, montre que la plupart des médecins interrogés connaissent la
procédure de désignation de la personne de confiance (91%), 73% d’entre eux
connaissent les modalités de recueil et de conservation des directives anticipées, mais
seulement 52% respectent ces procédures au sein de [I'établissement. En
comparaison, dans notre étude, 59% des médecins déclarent rechercher la présence

ou non de directives anticipées.

Différents travaux parus dans les AFMU en 2018 [s1, 621 montrent que la famille (dont la

personne de confiance fait trés souvent partie) n’a pu étre contactée dans 25% des
cas dans une étude et dans 32% dans l'autre. Il s’agit 1a d’'une situation regrettable,
des mesures correctrices devraient étre envisagées et les coordonnées familiales
devraient faire I'objet d’'un enregistrement systématique au moment de I'admission. Il
est a noté que dans ces deux études, aucune directive anticipée en bon et due forme
n’était retrouvée, qu’une personne de confiance n’était désignée que chez huit patients

sur 95 dans l'une et aucune dans la seconde étude.

Les lacunes proviennent également du fait que de nombreux patients n’ont jamais fait

les démarches pour les mettre en ceuvre. La majorité des patients, y compris ceux

souffrants de pathologies chroniques ou les résidents d’EHPAD, n’ont pas précisé
leurs souhaits auprés de leur personne de confiance (s’ils en ont une) ni rédigé de
directives anticipées. De plus, les proches ne connaissent généralement pas les
souhaits de fin de vie des patients comme le signale S. Pennec dans une étude

sociologique de 2013 67].

La fin de vie des patients présentant de lourdes comorbidités est trop peu anticipée en

France 16, 23] et les documents officiels sont trop peu connus de la population générale
[68].
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NB : Il serait judicieux de désigner une personne de confiance et d’établir
des directives anticipées avant que le patient n’arrive aux urgences en
fin de vie, notamment lors d’une consultation adaptée, soit aupres de son
médecin traitant, ou encore auprés du spécialiste qui suit la maladie

chronique du patient.

La loi du 2 février 2016 (421 proposait comme solution l'inscription des directives

anticipées sur la carte vitale du patient, permettant leur consultation dans le cadre de

'urgence mais ceci n’a jamais réellement été appliqué.
Dans certains services d’hospitalisation, dés I'admission, une fiche d’'information sur
les directives anticipées et la désignation de la personne de confiance est donnée et

permet de statuer immédiatement mais cette pratique est encore trop peu courante.

3.4 Réanimation d’attente

Une étude prospective, observationnelle, réalisée dans deux services d’accueil des

urgences vitales (SAUV) du CHU de Toulouse en 2009 s9) montre qu’une réanimation

d’attente est réalisée dans 84% des cas, ce qui est bien supérieure a notre étude ou
65% des médecins, tout age confondu, pensent qu’ils ont réalisé des actes de

réanimation invasive a posteriori jugés inadaptes.

NB : Ce qui semble étonnant en analysant ces résultats en sous-groupes
est que plus de la moitié des 31-35 ans ne pensent avoir jamais réalisé
des actes de réanimation invasive jugés inadaptés. Plusieurs questions
se posent alors : manque d’expérience ? Excés de confiance ? Peut-
étre que linstauration des soins palliatifs dans leur formation initiale
aurait porté ses fruits ? Nous n’avons pas de réponse claire a ces

guestions mais celles-ci méritent réflexion.

Une enquéte réalisée aupres de médecins anesthésistes réanimateurs en 2010 [7o; au

sujet des LATA aux urgences montre de 85% d’entre eux s’accordent sur l'intérét d’'une
réanimation d’attente ce qui conforte I'étude de Toulouse de 2009s9).
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L’enquéte de Le Conte et al. en 2018 (60, qui compare des études similaires entre 2006

(2] et 2018 (61, 621, met en évidence un moindre recours a une réanimation d’attente (30
et 15% en 2018 versus 73% en 2006). L’explication n’est pas précisée, peut-étre est-
il d0 a une meilleure assimilation des limitations de soins par les médecins

urgentistes ?

Par ailleurs cette réanimation d’attente n’a rien de définitif lorsqu’elle est appliquée en
préhospitalier ou aux urgences, mais elle permet au patient la prise en charge la plus
adaptée a sa situation. Elle est un outil dans la démarche décisionnelle, une possibilité

de se donner un délai de réflexion afin de poser, ou non, une limitation thérapeutique.

3.5 Limitation thérapeutique

3.5.1 Difficultés de prise de décision

Lorsque les patients en fin de vie sont pris en charge en urgence, et qu’ils n’ont pas
établi de directives anticipées, la décision de ne pas entreprendre ou d’interrompre un

traitement de suppléance vitale est difficile a prendre par les médecins et leur équipe.

L’identification de la mise en jeu du pronostic vital d’'un patient est rendue tres difficile
par plusieurs facteurs :

- Une arrivée inopinée ;

- Le manque d’informations ;

- Les difficultés de communication avec le patient et ses proches ;

- Le manque de temps nécessaire a ce type de prise en charge.

Toutes ces barrieres rendent difficile la pose d’'une LATA. Depuis plusieurs années,
I'évolution sociétale sur la fin de vie s’est traduite par I'adoption des lois Léonetti puis
Léonetti-Claeys et par la publication de plusieurs recommandations dont la derniere

commune a la SRLF et la SFMU a été publiée en 2018 [39).

3.5.2 Aide aladécision et recommandations

La publication sur la fin de vie aux urgences parue dans les Annales Francaises de la

Médecine d’'Urgence en 2018 [s0; fait le point sur les évolutions favorables et les points

d’amélioration possibles.
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Les évolutions favorables étaient :

Le moindre recours a la réanimation d’attente (30% et 15% contre 73% en
2006) dont nous avons déja parlé antérieurement ;

Une amélioration de la tracabilité (74% et 86% contre 17% en 2006). Dans les
RBP de la SFMU et SRLF [39), il est bien recommandé de « tracer les entretiens
et décisions dans le dossier médical. Il ne suffit pas de retranscrire la décision
seule, mais de préciser aussi 'argumentaire dont elle est issue et les modalités
d’application qui 'accompagnent »

Une augmentation de soins palliatifs prodigués (70% dans les deux études
contre 56% en 2006).

Mais certaines pistes d’amélioration étaient mises en évidence :

La collégialité : il semble que la collégialité recommandée dans les RBP ne soit

pas trés bien respectée.

Plusieurs cas de figure pour 'aide a la décision sont exposés en fonction du jour et de

'heure :

Aux heures ouvrables, il faut respecter les conditions prévues par la loi, c’est-
a-dire « impliquer le patient, ses proches, les paramédicaux présents et un
consultant extérieur adapté a la situation » [3g).

En dehors des heures ouvrables, « une collégialité restreinte doit au minimum
étre appliguée, associant le patient, ses proches, les paramédicaux présents
et, chaque fois que possible, un autre médecin, éventuellement au téléphone,
dont l'avis semble le plus pertinent dans le contexte ». Une des études

retrouvait une collégialité de 44% (61 et 'autre de 80% [62].

Dans la cohorte de Le Conte et al. en 2004 (711, 29% des décisions étaient prises par

un médecin seul. Dans I'enquéte de Dumont et al. en 2010 [70;, méme si la collégialité

est plébiscitée par 93% des médecins interroges, 49% avouent avoir déja pris seuls

une décision de LATA en situation d’'urgence. De méme, 43% des urgentistes

déclarent avoir été confrontés a une prise de décision de LATA seuls dans I'étude
LATASAMU [721en 2005 et 48% des urgentistes dans I'étude de Verniolle et al. En 2009

[69]-
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Dans notre étude, seulement 4,3% des médecins prendraient une décision de LATA
seuls. Il faudrait d’autres études plus vastes pour valider ce résultat, mais celui-ci
semble tout de méme trés encourageant. Dans notre étude, 80% des médecins
urgentistes font appel a un autre urgentiste pour décider d’'une LATA, 84% font appel
a un réanimateur, 68% au spécialiste traitant. Alors méme que le médecin traitant
devrait étre un acteur central de cette décision du fait de sa connaissance globale du
patient, de son entourage et de son environnement, ce dernier n’est que trop rarement
contacté (47%).
NB : Ce cloisonnement entre la médecine de ville et la médecine hospitaliere
est probablement d’origine multifactorielle (difficulté pour récupérer l'identité de
l'interlocuteur, difficulté a joindre le médecin traitant, notamment en dehors des
heures ouvrables) et doit nous ramener a des pistes d’amélioration de nos

pratiques.

3.5.3 Recours au personnel soignant

Dans notre étude, les personnels soignants n’étaient pratiquement jamais impliqués
dans la décision de LATA (alors que leur présence est requise par les
recommandations) mais c’est également le cas dans I'étude de Le Conte et al. De
2004 71 ou le personnel infirmier n’est impliqué que dans 39% des décisions de LATA.

NB : Leur rble est majeur car ils apportent une autre vision que celle du corps

médical.

3.5.4 Recours ala famille

La famille n’a pu étre contactée que dans 25% des cas dans une étude (1) et 32%
dans l'autre [621. Ce qui représente un gros point a améliorer, surtout que I'on retrouve
presque systématiquement le numéro de téléphone d’'un proche dans le dossier

informatique. Ce point n’a pas été étudié dans notre étude.

3.6 Consultation d’annonce

La consultation d’'annonce avec les proches du patient est une mission difficile pour le
meédecin urgentiste souvent en manque de temps et craignant I'émotion qu’il va
susciter. S’il est impossible de prévoir la réaction des proches du patient, il est

important d’anticiper le déroulement et le contenu de I'entretien.
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Selon les RBP de la SRLF et la SFMU (39, il est important de « s’asseoir dans une
piece dédiée offrant un cadra accueillant, calme et confidentiel ». Or, dans notre étude,
seulement 35,5% des médecins ayant répondu au questionnaire affirment avoir une
piece dédiée a I'accueil des familles.
NB : Ceci est bien trop faible et montre bien que I'organisation des locaux
est un obstacle majeur dans la prise en charge de la fin de vie aux
urgences. Une salle d’entretien dédiée, calme et accueillante est un

prérequis indispensable.

Les RBP (39 insistent également sur la présence lors de la consultation d’annonce de
I'infirmier(ére) et de I'aide-soignant(e) en charge du patient et éventuellement du (de
la) psychologue du service. Ceci semble plutét acquis dans les services d’urgences
de Lorraine car notre étude montre que, lorsque les médecins font leur consultation
d’annonce accompagnés, linfirmier(ére) était présente dans 94% des cas. Ainsi,
I'infirmier(ére) est 'accompagnant principal lors d’'une consultation d’annonce. Dans
notre étude, 47% des médecins réalisant une consultation d’'annonce accompagnés le
font avec le réanimateur, 33% avec un autre médecin urgentiste et 28% avec un

étudiant.

Dans notre questionnaire, le temps dédié a la consultation d’annonce par les médecins
urgentistes est inférieur a 30 minutes dans 98% des cas. |l n’existe aucune
recommandation sur le temps a prendre pour réaliser une consultation d’annonce aux

urgences.

Il existe de nombreux obstacles a la communication entre les soignants et les proches
des malades : la charge de travail, le ratio entre 'effectif médical et paramédical et le
nombre de patients a prendre en charge, la nécessaire hiérarchisation des urgences,
'environnement parfois chaotique et les difficultés d’accés aux familles. Pourtant, la
communication entre le personnel et le patient ou son entourage est extrémement
importante : réalisée précocement et dans de bonnes conditions, elle permet d’établir
et de renforcer le lien de confiance indispensable a la prise en charge globale, surtout
en situation de fin de vie. Afin d’'améliorer les conditions de prise en charge de la fin
de vie aux urgences, certains hopitaux ont la chance d’avoir des équipes mobiles de
soins palliatifs (EMSP).
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3.7 Structures de soins palliatifs a disposition

3.7.1 Importance des structures de soins palliatifs

Une collaboration étroite avec les équipes de soins palliatifs parait indispensable
permettant une meilleure gestion du déces du patient pour les familles et les aidants
comme le montre I'étude de DeVader en 2012 (73] et semble permettre une diminution

de la durée d’hospitalisation selon I'étude de Delgado en 2015 [74].

3.7.2 Equipe mobile de soins palliatifs

Notre étude révele que la majorité des établissements possede une équipe
sensibilisée aux soins palliatifs et 68% des médecins interrogés disposent d’'une
équipe mobile de soins palliatifs (EMSP) contre 51% dans I'étude de Jean Baptiste
Bichat en 2011 [47].

NB: Les EMSP sont des équipes multidisciplinaires et
pluriprofessionnelles, qui travaillent au minimum cing jours sur sept aux
heures ouvrables, se déplacant au lit du malade et auprés des soignants.
Les EMSP apportent a I'équipe des urgences une véritable expertise et

permettent une prise en charge plus compléte et personnalisée.

3.7.3 Service de soins palliatifs

Dans notre étude, 56% des médecins disposent d’un service de soins palliatifs, 44%
ont des lits identifiés soins palliatifs dans des services de médecine. D’apreés le rapport
de I'lGAS s5), I'offre hospitaliere de soins palliatifs est accrue depuis une vingtaine
d’années. Il y a une progression significative du nombre d’unité de soins palliatifs
(USP), du nombre de lits dans les services de soins palliatifs (multiplication par plus
de deux), de lits identifiés soins palliatifs (LISP) et ’EMSP (multiplication par cinq) en
valeur absolue comme en proportion pour 100 000 habitants entre 1999 et 2018

comme le montre le tableau 3 ci-dessous.
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1999 2007 2015 2018

Nombre d'USP 51 101 139 157
Nombre de lits en USP 742 937 1562 1776
Idem pour 100 000 habitants 12 1,47 2,43 2,74
Nombre de LISP Nd 3075 5072 5479
Idem pour 100 000 habitants 48 7,89 847
Nombre  d’établissements 85 350 424 Nd
disposant d’'EMSP

Idem pour 100 000 habitants 0,1 0,5 0,6 Nd

Source : DREES, CNSPFV, enquéte ARS

Tableau 3 : Evolution de I’offre hospitaliére en soins palliatifs entre 1999 et 2018 (en métropole)

NB : L'offre de soins palliatifs répond aux objectifs quantitatifs
fixés par les pouvoirs publics mais ceux-ci sont soit peu ambitieux
(1 lit de soins palliatif pour 100 000 habitants), soit déja anciens
(fixés il y a plus de vingt ans). Il existe également une inégalité de

la répartition de I'offre palliative en France.

Dans notre étude, encore 10% des médecins interrogés affirment ne pas avoir de
structures ou de professionnels spécialisés en soins palliatifs et ces chiffres sont
identiques a ceux nationaux de I'étude de Jean-Baptiste Bichat en 2011 [47;. Ceci
voudrait dire qu’il y eu peu ou pas d’évolution en contradiction avec la politique du
gouvernement de développer les soins palliatifs depuis 1999 au travers quatre plans

nationaux.

Le rapport de I'lGAS de 2019 s sur I'évaluation du plan national 2015-2018 rapporte
que l'offre hospitaliére en soins palliatifs présente des limites :

- Une insuffisance globale de I'offre ;

- Une médiocre organisation ;

- Une répartition trés inégale sur le territoire.
Cette situation risque de se dégrader dans les années a venir, selon une enquéte de

la SFAP, un quart des médecins de soins palliatifs quitteraient leurs structures d'ici

cing ans et les trois-quarts des équipes sont inquiétes pour leur renouvellement futur.
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Si la présence de structures spécifiques de soins palliatifs a disposition de I'urgentiste
devient donc de plus en plus courante, leur développement reste encore insuffisant et
trop hétérogéne. Et la situation risque de s’aggraver dans les prochaines années étant

donné 'augmentation de la demande a venir et la diminution de I'offre.

3.8 Devenir des patients

3.8.1 Orientation vers le service d’UHCD

Le nombre de décés continuant de s’accroitre et la politique permanente de réduction
du nombre de lits dans les hépitaux fait qu’il est trés difficile d’orienter les patients en

fin de vie ailleurs que dans les services d’'UHCD.

Dans notre étude, plus de 93% des médecins orientent leur patient en fin de vie dans

un service d'UHCD. L’orientation dans un lit dédié aux soins palliatifs (USP ou LSP)

n’est évoquée que dans 62% des cas. Ce chiffre est comparable a celui de 64% dans
I'étude réalisée en 2011 par Jean-Baptiste Bichat 7).

Ce taux n’a pas évolué depuis 2011 alors que la politique actuelle voudrait que tous
les patients en fin de vie soient orientés dans une USP ou un LSP pour une prise en
charge optimale.

Dans notre étude, 10% des médecins déclarent n’avoir aucune structure ou équipe

dédié pour les soins palliatifs. Ce chiffre semble aberrant mais traduit plusieurs

VErités :
- Soit les médecins urgentistes n’ont réellement aucune structure adaptée ;
- Soit ils n’ont pas recu l'information que ces structures existent au sein de leur

hopital.

A titre d’exemple, dans I'hépital ou j'exerce actuellement, je n’ai su qu’aprés plusieurs
mois d’exercice, au moment de son départ de I'hdpital, que nous avions un médecin
spécialisé dans les soins palliatifs. Malheureusement il n’a jamais été sollicité par le
service des urgences, ce qui traduit bien le manque d’information et de communication
au sein des établissements. Nous avons également plusieurs lits dédiés soins palliatifs
mais ceux-ci ne sont que trés rarement disponibles. Il n’est donc pas rare que le patient

soit orienté rapidement dans notre service ’'UHCD pour essayer de respecter le

113



confort et I'intimité du patient et de la famille en attendant une place plus adaptée dans

un autre hopital.

3.8.2 Place de ’'Hospitalisation a domicile

Dans notre étude, seulement 20% des médecins ont déja réorienté leur patient en

HAD contrairement a I'étude de Jean-Baptiste Bichat de 2011 471 ou I'HAD était
envisagée dans 31% des cas.
NB : Cela implique que l'acces aux HAD puisse étre rapide, ce qui est

rarement le cas.

L’HAD, qui a été largement promue dans la prise en charge des soins palliatifs en

ambulatoire dans le cadre du programme 2008-2012 (751 semblait étre une solution a

laugmentation des besoins de la population notamment en matiére

d’accompagnement de la fin de vie.

La couverture territoriale théorigue a progressé, mais malheureusement, plusieurs

limites de 'HAD sont arrivées par la suite comme le montre le rapport de 'lGAS de

2019 55 relevant une couverture effective en retrait, compte tenu du manque d’effectifs
de médecins et de personnels soignants disponibles. La délivrance d'un soin a
domicile la nuit, les weekends ou pendant les périodes de congés est tres compliquée
voire incompatible avec les pratiques en ville aboutissant, faute d’alternative, a des

hospitalisations non souhaitées.

Il serait donc nécessaire de renforcer les moyens humains et financiers des services
d’HAD afin de permettre une permanence des soins a domicile et en EHPAD pour

eviter des séjours aux urgences non justifieés

NB : S’il existe un manque de médecins en soins palliatifs, I'alternative
serait de développer des infirmiéres en « pratique avancée » ainsi que des
permanences territoriales, notamment téléphoniques, en soins palliatifs

assurées par des médecins spécialisés en soins palliatifs.
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3.9 Ressenti des médecins urgentistes

Notre questionnaire se termine sur une question un peu plus personnelle et subjective.
Nous avons souhaité connaitre le ressenti des médecins exercant aux urgences

concernant la prise en charge de la fin de vie.

Dans notre étude, la majorité des meédecins interrogés se trouvent « parfois en

situation d’inconfort » ou « parfois mal a I'aise » a l'inverse d’'une minorité se disant

étre toujours sereins face a la fin de vie.

L’arrivée de nouvelles générations de médecins ayant eu une formation universitaire,
les lois récentes sur la fin de vie, les recommandations de bonnes pratiques élaborées
parla SRLF et la SFMU 39, le développement des structures dédiées de soins palliatifs
et des EMSP sont tres probablement responsables de cette amélioration dans la prise
en charge de la fin de vie aux urgences. Ces résultats sont donc plutdt rassurants et

encourageants pour les années a venir.
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CONCLUSION
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En quelques décennies, le rapport a la mort en Occident s’est radicalement modifié.
Les progres de la médecine créent de grands espoirs, mais aussi de nouveaux
questionnements. La crainte subjective de mal mourir est diffuse et la société francaise

reste particulierement divisée sur les sujets sociétaux.

L’amélioration de la prise en charge palliative et de 'accompagnement de la fin de vie
est un enjeu majeur pour la société francaise, tant sur le plan de la santé publique que
du débat politique. Des progres significatifs ont été réalisés depuis la fin des années
1990 en matiere de soins palliatifs, notamment grace a une génération de pionniers et

a la continuité de I'action de I'Etat et de 'ensemble des parties prenantes.

L’arsenal Iégislatif et réglementaire actuel n’a pas été spécialement pensé pour les
situations d’urgence ou le caractére incertain ou incomplet des informations et la
pression du temps rendent parfois difficile son application. De plus, le grand public est
trop peu sensibilisé a la rédaction des directives anticipées et la désignation d’une
personne de confiance, la « fin de vie » n’étant souvent appréhendée qu’au moment
de son imminence. Il existe donc un vrai travail de communication a réaliser a ce
niveau afin de pouvoir intégrer toutes ces données au « Dossier Médical Partagé » et

en faciliter 'accés a tous les professionnels de santé.

Méme si notre enquéte comporte ses limites statistiques et ne peut étre représentative
de I'ensemble du corps médical des urgentistes, elle donne une « photographie
instantanée » de I'avis d’un petit échantillon de médecin de notre région et pourra étre
comparée dans d’autres études. Certains de nos résultats sont concordant avec des

données existantes.

Nous nous sommes apercus dans notre enquéte que la prise en charge des patients
mourants est difficilement compatible avec les missions des services d’urgences, qui
restent pourtant I'interface principale entre la médecine de ville et I'hopital. Si les soins
palliatifs ne sont pas la vocation premiére du médecin urgentiste, il est indéniable que

celui-ci y est régulierement confronté.

Nous avons pu remarquer, depuis plusieurs années, une nette amélioration dans la

décision de limitation de soins aux urgences et dans la mise en place des soins
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palliatifs. La difficulté est de surmonter I'antagonisme apparent entre I'urgence de la
prise de décision et I'élaboration complexe d’un projet thérapeutique pouvant aboutir
a une limitation ou un arrét des traitements. On note une réelle intention des médecins
urgentistes dans la mise en application des différentes lois et recommandations.
L’arrivée de nouvelles générations de médecins ayant eu une formation universitaire,
les lois récentes sur la fin de vie, les recommandations de bonnes pratiques le
développement des structures dédiées de soins palliatifs et des EMSP sont tres
probablement responsables de cette amélioration dans la prise en charge de la fin de
vie aux urgences. Ces résultats sont donc plutét rassurants et encourageants pour les
années a venir. Le point probablement le plus difficile a respecter reste la consultation
d’annonce car les locaux et les conditions de travail aux urgences limitent la faisabilité

de cette consultation.

Une autre observation de notre enquéte et celle du volontarisme des urgentistes a
s’impliquer davantage mais a la condition d’en avoir les moyens. Compte tenu des
effets chronophages pour créer des conditions propices a la réalisation des soins
palliatifs, I'intervention des équipes mobiles de soins palliatifs semble indispensable.
Ces équipes multidisciplinaires sont en pleine expansion depuis une vingtaine
d’années, mais si la couverture théorique a progressé (et est globalement assez
bonne), la couverture effective est en retrait, compte tenu du manque d’effectifs de

meédecins et de personnels soignants disponibles.

Face au manque de formation évident du personnel soignant et la régression de la
couverture effective des EMSP, les médecins urgentistes doivent s’adapter. Pour cela,
ils doivent disposer de connaissances solides et actualisées sur le cadre Iégislatif et
déontologique de la fin de vie, sur leurs fondements éthiques et sur le contexte
sociologique évolutif du rapport a la mort en France. Associées aux recommandations
des sociétés savantes, ces connaissances vont leur permettre de proposer une
démarche éthique adaptée a chaque situation de fin de vie. Aussi, des procédures
informatiques et/ou des protocoles d’aide a la décision et a la prescription mériteraient

d’étre évalués.

Les services d’urgences, dans leur role d’interface, doivent pouvoir proposer une

hospitalisation adaptée aux patients concernés par notre étude. Or, la politique de
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rationalisation de I'offre de soins hospitaliére se traduit par une diminution du nombre
de lits et de temps de séjour des malades. Les contraintes de gestion dans les services
de soins font évoluer I'organisation du travail vers une intensification de I'activité, sans
valoriser 'accompagnement des mourants. L'UHCD offre une alternative cohérente
lorsque le décés est attendu dans les heures suivante mais non adaptée, car, pour
toutes les autres situations, des lits de soins palliatifs doivent étre mis a disposition

mais demeurent encore en nombre insuffisant a ’heure actuelle.

Une augmentation des structures hospitalieres de soins palliatifs sera
vraisemblablement nécessaire comme le seront également des modalités innovantes
de prise en charge ambulatoire afin d’éviter les prises en charge inadaptées dans les
Services d’'Urgence. C’est a ce prix que la France pourra faire face a la complexité

croissante des situations de fin de vie.

Enfin, il serait intéressant de pouvoir comparer notre étude a des études futures afin
d’analyser I'évolution des pratiques et des formations dans le domaine des soins
palliatifs afin de dresser de nouveaux bilans dans la prise en charge globale du malade

au stade ultime de sa maladie.

119



BIBLIOGRAPHIE

120



10.

11.

12.

13.

La mort a I'hdpital — Rapport IGAS - 2009 [Internet]. [Consulté le 16 juil. 2018].
Disponible sur : http://www.igas.gouv.fr/IMG/pdf/mort alhopital-rm2009-124p.pdf

Death in emergency departments : a multicenter cross-sectional survey with analysis
of withholding and withdrawing life support | SpringerLink [Internet]. [Consulté le 30
juil. 2018]. Disponible sur : https://link-springer-com.bases-doc.univ-
lorraine.fr/article/10.1007/s00134-010-1800-1

Larousse E. Encyclopédie Larousse en ligne - mort latin mors mortis [Internet].
[Consulté le 16 juil. 2018]. Disponible sur :
https://www.larousse.fr/encyclopedie/divers/mort/71578

Code de la santé publique — Article R1232-1. Modifié par Décret n°2005-949 du 2
ao(t 2005 - art. 1 JORF 6 ao(t 2005.

Loi n°49-890 du 7 juillet 1949 permettant la pratique de la greffe de la cornée grace a
I'aide de donneurs d'yeux volontaires | Legifrance [Internet]. [Consulté le 17 juil.
2018]. Disponible sur :
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=LEGITEXT000006068066&da
teTexte=19940729

Lesieur O. Fin de vie programmée et don d’organes : enjeux individuels,
communautaires et prudentiels [Internet]. 03 [consulté le 20 juil. 2018]. Disponible sur
. http://www.theses.fr/2015USPCB127/document

Garcia V, Maglio M. Redéfinir la mort. Entre nécessités pratiques et discours
éthiques. Terrain Anthropologie & sciences humaines [Internet]. 4 mars 2014
[consulté le 20 juil. 2018]. Disponible sur :
http://journals.openedition.org/terrain/15326

Décret no 96-1041 du 2 décembre 1996 relatif au constat de la mort préalable au
prélévement d’organes, de tissus et de cellules a des fins thérapeutiques ou
scientifiques et modifiant le code de la santé publique (deuxiéme partie : Décrets en
Conseil d’Etat). 96-1041 déc 2, 1996.

Comas non traumatiques chez I'adulte [Internet]. College des Enseignants de
Neurologie. 2016 [consulté le 22 juin 2020]. Disponible sur : https://www.cen-
neurologie.fr/deuxieme-cycle/comas-non-traumatiques-ladulte

Zamour-Tissot C, Lafarge R. Le diagnostic de mort encéphalique. 2010 ;12.
Urgences 2010 ;46 :507-17.

Gruat R. Reconnaitre I'état de mort encéphalique. Laennec. 2010 ; Tome 58(4)
:29-36.

Bilan démographique 2019 - Insee Premiere - 1789 [Internet]. [Consulté le 7 févr.
2020]. Disponible sur : https://www.insee.fr/fr/statistiques/4281618#consulter

Projections de population a I'horizon 2070 - Projections de population 2013-2070
pour la France | Insee [Internet]. [Consulté le 28 ao(t 2020]. Disponible sur :
https://www.insee.fr/fr/statistigues/24962287?sommaire=2496793

121


http://www.igas.gouv.fr/IMG/pdf/mort_alhopital-rm2009-124p.pdf
https://link-springer-com.bases-doc.univ-lorraine.fr/article/10.1007/s00134-010-1800-1
https://link-springer-com.bases-doc.univ-lorraine.fr/article/10.1007/s00134-010-1800-1
https://www.larousse.fr/encyclopedie/divers/mort/71578
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=LEGITEXT000006068066&dateTexte=19940729
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=LEGITEXT000006068066&dateTexte=19940729
http://www.theses.fr/2015USPCB127/document
http://journals.openedition.org/terrain/15326
https://www.cen-neurologie.fr/deuxieme-cycle/comas-non-traumatiques-ladulte
https://www.cen-neurologie.fr/deuxieme-cycle/comas-non-traumatiques-ladulte
https://www.insee.fr/fr/statistiques/4281618#consulter
https://www.insee.fr/fr/statistiques/2496228?sommaire=2496793

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

L’état de santé de la population en France - RAPPORT 2017 - Ministére des
Solidarités et de la Santé [Internet]. [Consulté le 24 juin 2020]. Disponible sur:
https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/etudes-et-statistiques/publications/recueils-
ouvrages-et-rapports/recueils-annuels/l-etat-de-sante-de-la-population/article/|-etat-
de-sante-de-la-population-en-france-rapport-2017

France Présidence de la République. Penser solidairement la fin de vie : rapport au
Président de la République, remis le 18 décembre 2012 / Commission de réflexion
sur la fin de vie en France ; [présidée par Didier Sicard]. Paris : La Documentation
francaise ; 2013. 279 p. (Collection des rapports officiels).

Tardy B, Venet C, Zeni F, Berthet O, Viallon A, Lemaire F, et al. Death of terminally ill
patients on a stretcher in the emergency department : a French speciality ? Intensive
Care Med. 1 nov 2002 ;28(11) :1625-8

Décret no 95-647 du 9 mai 1995 relatif a I'accueil et au traitement des urgences dans
les établissements de santé et modifiant le code de la santé publique (deuxiéme
partie : Décrets en Conseil d’Etat). 95-647 mai 9, 1995.

Carpentier F., Guignier M. Etude de 21122 admissions en services d’urgences.
Réanimation Soins Intensifs Médecine Urgence 1990 ; 6 (1).

Gentile S, Amadei E, Bouvenot J, Durand AC, Bongiovanni |, Haro J, et al. Attitudes
et comportement des usagers face a une urgence réelle ou ressentie. Sante
Publique. 2004 ; Vol. 16(1) :63-74.

Roupie E, La mort aux urgences : enquéte prospective préliminaire. Elsevier (Ed.),
Actualité en réanimation et urgences, Elsevier, Paris. 1999 ;28 :281-9

La mort aux urgences [Ressource électronique] / Didier Evrard ; sous la dir. de
Christophe Rothmann - Université de Lorraine [Internet]. [Consulté le 16 juil. 2018].
Disponible sur: https://ulysse.univ-
lorraine.fr/discovery/fulldisplay?docid=alma991009954719705596&context=L&vid=33
UDL INST:UDL&lang=fr&search scope=Mylnst and Cl&adaptor=Local%20Search
%20Engine&tab=Everything&guery=any,contains,La%20mort%20aux%20urgencesé&
offset=0&pcAvailability=true

Dequin PF, Ferrandiére M, Hazouard E, Lanotte R, Perrotin D. La mort au service
d’accueil et d’'urgences. Réanimation urgences. 1998 ;7(2) :144-144.

Feral-Pierssens A-L, Boulain T, Carpentier F, Le Borgne P, Del Nista D, Potel G, et
al. Limitations et arréts des traitements de suppléance vitale chez I'adulte dans le
contexte de I'urgence. Annales frangaises de médecine d’urgence. 2018 ;8(4) :246—
251.

Destemberg, B. Moulet, La mort. Mythes, rites et mémoire, Hypothéses 2007/1 (10),
travaux de I'école doctorale d’histoire, éditeurs : Publications de la Sorbonne, p. 81-
91.

Hugenschmitt D, Souquet M-L, Lefort H, Bagur J, Gueugniaud P-Y. Emergency nurse
faced with death in pre-hospital situations. Revue de l'infirmiére. 2015 ;64(211) :41-3.

122


https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/etudes-et-statistiques/publications/recueils-ouvrages-et-rapports/recueils-annuels/l-etat-de-sante-de-la-population/article/l-etat-de-sante-de-la-population-en-france-rapport-2017
https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/etudes-et-statistiques/publications/recueils-ouvrages-et-rapports/recueils-annuels/l-etat-de-sante-de-la-population/article/l-etat-de-sante-de-la-population-en-france-rapport-2017
https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/etudes-et-statistiques/publications/recueils-ouvrages-et-rapports/recueils-annuels/l-etat-de-sante-de-la-population/article/l-etat-de-sante-de-la-population-en-france-rapport-2017
https://ulysse.univ-lorraine.fr/discovery/fulldisplay?docid=alma991009954719705596&context=L&vid=33UDL_INST:UDL&lang=fr&search_scope=MyInst_and_CI&adaptor=Local%20Search%20Engine&tab=Everything&query=any,contains,La%20mort%20aux%20urgences&offset=0&pcAvailability=true
https://ulysse.univ-lorraine.fr/discovery/fulldisplay?docid=alma991009954719705596&context=L&vid=33UDL_INST:UDL&lang=fr&search_scope=MyInst_and_CI&adaptor=Local%20Search%20Engine&tab=Everything&query=any,contains,La%20mort%20aux%20urgences&offset=0&pcAvailability=true
https://ulysse.univ-lorraine.fr/discovery/fulldisplay?docid=alma991009954719705596&context=L&vid=33UDL_INST:UDL&lang=fr&search_scope=MyInst_and_CI&adaptor=Local%20Search%20Engine&tab=Everything&query=any,contains,La%20mort%20aux%20urgences&offset=0&pcAvailability=true
https://ulysse.univ-lorraine.fr/discovery/fulldisplay?docid=alma991009954719705596&context=L&vid=33UDL_INST:UDL&lang=fr&search_scope=MyInst_and_CI&adaptor=Local%20Search%20Engine&tab=Everything&query=any,contains,La%20mort%20aux%20urgences&offset=0&pcAvailability=true
https://ulysse.univ-lorraine.fr/discovery/fulldisplay?docid=alma991009954719705596&context=L&vid=33UDL_INST:UDL&lang=fr&search_scope=MyInst_and_CI&adaptor=Local%20Search%20Engine&tab=Everything&query=any,contains,La%20mort%20aux%20urgences&offset=0&pcAvailability=true

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

Aries Philippe. Essais sur I'histoire de la mort en Occident du Moyen Age a nos jours
/ Philippe Ariés. Paris : Editions du Seuil ; 1975. 222 p.

Vandeweghe J-C. Histoire de la mort en Occident. :2.

La mort intime : ceux qui vont mourir nous apprennent a vivre / Marie de Hennezel ;
préface de Francois Mitterrand - Université de Lorraine [Internet]. [Consulté le 16 juil.
2018]. Disponible sur: https://ulysse.univ-
lorraine.fr/discovery/fulldisplay?docid=alma991004013279705596&context=L &vid=33
UDL INST:UDL&lang=fr&search _scope=MyIinst _and Cl&adaptor=Local%20Search
%20Engine&tab=Everything&guery=any,contains,La%20mort%20intime%20:%20ceu
x%20qui%20vont%20mourir%20nous%20apprennent%20%C3%A0%20vivre&offset=
0

Castra M. 1. Les transformations sociales du mourir. Le Lien social. 2003 ;21-55.

Romain M, Sprung CL. End-of-Life Practices in the Intensive Care Unit : The
Importance of Geography, Religion, Religious Affiliation, and Culture. Rambam
Maimonides Med J [Internet]. 21 janv 2014 [consulté le 16 juil. 2020] ;5(1). Disponible
sur : https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3904478/

Discours du Pape Benoit XVI aux participants au congrées international sur le theme
du don d’organes organisé par I'académie pontificale pour la vie Vendredi 7
novembre 2008.

Conte PL. Ethique et fin de vie en médecine d’urgence. //www.em-
premium.com/data/traites/ug0/25-61678/ [Internet]. 5 févr 2014 [consulté le 28 juil.
2018] ; Disponible sur : https://www-em-premium-com.bases-doc.univ-
lorraine.fr/article/869849/resultatrecherche/l

Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie.
2005-370 avr 22, 2005. [Consulté le 28 juil. 2018] Disponible sur :
https://www.legifrance.gouv.fr/eli/loi/2005/4/22/SANX0407815L/jo/texte

Haegy J-M. Ethique et urgences Réflexions et recommandations de la Société
Francophone de Médecine d’Urgence. :14.

Article 37 -Soulagement des souffrances/Non obstination déraisonnable [Internet].
Conseil National de I'Ordre des Médecins. 2019 [consulté le 28 aolt 2020].
Disponible sur: https://www.conseil-national. medecin.fr/code-deontologie/devoirs-
patients-art-32-55/article-37-soulagement-souffrancesnon-obstination

Fin de vie, arrét de vie, euthanasie | Comité Consultatif National d’Ethique [Internet].
[Consulté le 28 juil. 2018]. Disponible sur : https://www.ccne-
ethique.fr/fr/publications/fin-de-vie-arret-de-vie-euthanasie

Circumstances of Death in Hospitalized Patients and Nurses’ Perceptions : French
Multicenter Mort-a-I'Hopital Survey | Nursing | JAMA Internal Medicine | JAMA
Network [Internet]. [Consulté le 30 juil. 2018]. Disponible sur :
https://jamanetwork.com/journals/jamainternalmedicine/fullarticle/414178

Classé P le 19/04/2018 dans N. Limitations et arrét des traitements en urgence, un
texte co-écrit par la SRLF et la SFMU. [Internet]. SRLF. 2018 [consulté le 15 aodt
2018]. Disponible sur : https://www.srlf.org/limitations-et-arret-des-traitements-en-
urgence-un-texte-co-ecrit-par-la-srif-et-la-sfmu/

123


https://ulysse.univ-lorraine.fr/discovery/fulldisplay?docid=alma991004013279705596&context=L&vid=33UDL_INST:UDL&lang=fr&search_scope=MyInst_and_CI&adaptor=Local%20Search%20Engine&tab=Everything&query=any,contains,La%20mort%20intime%20:%20ceux%20qui%20vont%20mourir%20nous%20apprennent%20%C3%A0%20vivre&offset=0
https://ulysse.univ-lorraine.fr/discovery/fulldisplay?docid=alma991004013279705596&context=L&vid=33UDL_INST:UDL&lang=fr&search_scope=MyInst_and_CI&adaptor=Local%20Search%20Engine&tab=Everything&query=any,contains,La%20mort%20intime%20:%20ceux%20qui%20vont%20mourir%20nous%20apprennent%20%C3%A0%20vivre&offset=0
https://ulysse.univ-lorraine.fr/discovery/fulldisplay?docid=alma991004013279705596&context=L&vid=33UDL_INST:UDL&lang=fr&search_scope=MyInst_and_CI&adaptor=Local%20Search%20Engine&tab=Everything&query=any,contains,La%20mort%20intime%20:%20ceux%20qui%20vont%20mourir%20nous%20apprennent%20%C3%A0%20vivre&offset=0
https://ulysse.univ-lorraine.fr/discovery/fulldisplay?docid=alma991004013279705596&context=L&vid=33UDL_INST:UDL&lang=fr&search_scope=MyInst_and_CI&adaptor=Local%20Search%20Engine&tab=Everything&query=any,contains,La%20mort%20intime%20:%20ceux%20qui%20vont%20mourir%20nous%20apprennent%20%C3%A0%20vivre&offset=0
https://ulysse.univ-lorraine.fr/discovery/fulldisplay?docid=alma991004013279705596&context=L&vid=33UDL_INST:UDL&lang=fr&search_scope=MyInst_and_CI&adaptor=Local%20Search%20Engine&tab=Everything&query=any,contains,La%20mort%20intime%20:%20ceux%20qui%20vont%20mourir%20nous%20apprennent%20%C3%A0%20vivre&offset=0
https://ulysse.univ-lorraine.fr/discovery/fulldisplay?docid=alma991004013279705596&context=L&vid=33UDL_INST:UDL&lang=fr&search_scope=MyInst_and_CI&adaptor=Local%20Search%20Engine&tab=Everything&query=any,contains,La%20mort%20intime%20:%20ceux%20qui%20vont%20mourir%20nous%20apprennent%20%C3%A0%20vivre&offset=0
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3904478/
https://www-em-premium-com.bases-doc.univ-lorraine.fr/article/869849/resultatrecherche/1
https://www-em-premium-com.bases-doc.univ-lorraine.fr/article/869849/resultatrecherche/1
https://www.legifrance.gouv.fr/eli/loi/2005/4/22/SANX0407815L/jo/texte
https://www.conseil-national.medecin.fr/code-deontologie/devoirs-patients-art-32-55/article-37-soulagement-souffrancesnon-obstination
https://www.conseil-national.medecin.fr/code-deontologie/devoirs-patients-art-32-55/article-37-soulagement-souffrancesnon-obstination
https://www.ccne-ethique.fr/fr/publications/fin-de-vie-arret-de-vie-euthanasie
https://www.ccne-ethique.fr/fr/publications/fin-de-vie-arret-de-vie-euthanasie
https://jamanetwork.com/journals/jamainternalmedicine/fullarticle/414178
https://www.srlf.org/limitations-et-arret-des-traitements-en-urgence-un-texte-co-ecrit-par-la-srlf-et-la-sfmu/
https://www.srlf.org/limitations-et-arret-des-traitements-en-urgence-un-texte-co-ecrit-par-la-srlf-et-la-sfmu/

39.

40.

41.

42.

43.

44.

45.

46.

47.

48.

Loi Léonetti-Claeys n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur
des malades et des personnes en fin de vie. 2016-87 févr 2, 2016. [Internet].
[Consulté le 15 aolt 2018]. Disponible sur :
https://www.legifrance.gouv.fr/eli/loi/2016/2/2/AFSX1507642L /jo/texte

Loi n® 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du
systéme de santé (1) - Légifrance [Internet]. [Consulté le 30 juil. 2018]. Disponible
sur:
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000000227015%tab_selection=all&s
earchField=ALL&query=4+mars+2002+kouchner&page=1&init=true

Décret n° 2016-1066 du 3 aolt 2016 modifiant le code de déontologie médicale et
relatif aux procédures collégiales et au recours a la sédation profonde et continue
jusqu’au déceés prévus par la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux
droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 2016-1066 ao(t 3, 2016.
[Internet]. [Consulté le 15 aodt 2018]. Disponible sur :
https://www.legifrance.gouv.fr/eli/decret/2016/8/3/AFSP1616790D/jo/texte

Décret n° 2016-1067 du 3 aolt 2016 relatif aux directives anticipées prévues par la
loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et
des personnes en fin de vie. 2016-1067 aodt 3, 2016. [Internet]. [Consulté le 15 aolt
2018]. Disponible sur :
https://www.legifrance.gouv.fr/eli/decret/2016/8/3/AFSP1618421D/[o/texte

Sédation pour détresse en phase terminale et dans des situations spécifiques et
complexes : recommandations chez I'adulte et spécificités au domicile et en gériatrie
| SFAP - site internet [Internet]. [Consulté le 26 févr. 2020]. Disponible sur :
http://www.sfap.org/rubrique/les-recommandations-sur-la-sedation

Comment mettre en ceuvre une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au
déces ? [Internet]. Haute Autorité de Santé. [Consulté le 26 févr. 2020]. Disponible
sur: https://www.has-sante.fr/icms/c_2832000/fr/comment-mettre-en-oeuvre-une-
sedation-profonde-et-continue-maintenue-jusqu-au-deces

Antalgie des douleurs rebelles et pratiques sédatives chez I'adulte : prise en charge
médicamenteuse en situations palliatives jusqu’en fin de vie. [Internet]. Haute Autorité
de Santé. [Consulté le 17 juil. 2020]. Disponible sur : https://www.has-
sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-02/reco_fin_vie med.pdf

Code pénal - Article 226-13. Code pénal. [Internet]. [Consulté le 02 juil. 2020].
Disponible sur :
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT0000060707
19&idArticle=LEGIARTI000006417944#:~:text=La%20r%C3%A9v%C3%A9lation%?2
0d'une%?20information,15%20000%20euros%20d'amende.

Bichat J-B. Fin de vie et soins palliatifs en médecine d’urgence : a propos d’'une
enquéte nationale de pratique. HAL CCSD ; 2011.

La démographie médicale [Internet]. Conseil National de I'Ordre des Médecins. 2019
[consulté le 20 aolt 2020]. Disponible sur : https://www.conseil-
national.medecin.fr/lordre-medecins/conseil-national-lordre/demographie-medicale

124


https://www.legifrance.gouv.fr/eli/loi/2016/2/2/AFSX1507642L/jo/texte
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000000227015?tab_selection=all&searchField=ALL&query=4+mars+2002+kouchner&page=1&init=true
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000000227015?tab_selection=all&searchField=ALL&query=4+mars+2002+kouchner&page=1&init=true
https://www.legifrance.gouv.fr/eli/decret/2016/8/3/AFSP1616790D/jo/texte
https://www.legifrance.gouv.fr/eli/decret/2016/8/3/AFSP1618421D/jo/texte
http://www.sfap.org/rubrique/les-recommandations-sur-la-sedation
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2832000/fr/comment-mettre-en-oeuvre-une-sedation-profonde-et-continue-maintenue-jusqu-au-deces
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2832000/fr/comment-mettre-en-oeuvre-une-sedation-profonde-et-continue-maintenue-jusqu-au-deces
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-02/reco_fin_vie_med.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-02/reco_fin_vie_med.pdf
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006070719&idArticle=LEGIARTI000006417944#:~:text=La%20r%C3%A9v%C3%A9lation%20d'une%20information,15%20000%20euros%20d'amende
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006070719&idArticle=LEGIARTI000006417944#:~:text=La%20r%C3%A9v%C3%A9lation%20d'une%20information,15%20000%20euros%20d'amende
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006070719&idArticle=LEGIARTI000006417944#:~:text=La%20r%C3%A9v%C3%A9lation%20d'une%20information,15%20000%20euros%20d'amende
https://www.conseil-national.medecin.fr/lordre-medecins/conseil-national-lordre/demographie-medicale
https://www.conseil-national.medecin.fr/lordre-medecins/conseil-national-lordre/demographie-medicale

49.

50.

51.

52.

53.

54.

95.

56.

S7.

58.

59.

Danet F, Brémond M, Robert D. Le travail du médecin aux urgences : reniement,
adaptation ou transformation ? [Internet]. Nouvelle revue de psychosociologie. 1 ao(t
2006 ; n° 1(1) :103-16. [Consulté le 22 aolt 2020]. Disponible sur :
https://www.cairn.info/revue-nouvelle-revue-de-psychosociologie-2006-1-page-
103.html#pal6

Bouget J. et Carpentier F., La Commission d’évaluation de la SFUM. Unités
d’hospitalisation de courte durée (UHCD). Résultats d’'une enquéte nationale, N.
Simon, MD Touzé, P. Gerbeaux. Actes du séminaire UHCD, SFUM Neuilly sur Seine
(1998).

Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques, Les
établissements de santé — édition 2018, Fiche 27 — 7 la médecine d’'urgence
[Internet]. [Consulté le 22 ao(t 2020]. Disponible sur : https://drees.solidarites-
sante.gouv.fr/IMG/pdf/27-7.pdf

Neuschwander A, Quesnel C, Fulgencio JP, et al (2010) Décisions de fin de vie et
procédure de préléevement d’'organes chez les patients en arrét de traitement.
Connaissances médicolégales et perceptions médicales de réanimation et de soins
intensifs. Congrt. Ann Fr Anesth Réanim 29 : R236(abstract)

Matricon C, Texier G, Mallet D, Denis N, Hirschauer A, Morel V. La loi Leonetti : une
loi connue des professionnels de santé hospitaliers ? [Internet]. Médecine Palliative :
Soins de Support - Accompagnement - Ethique. 1 oct. 2013 ;12(5) :234-42. [Consulté
le 11 sept. 2020]. Disponible sur : https://doi.org/10.1016/j.medpal.2012.08.002

Santé M des S et de la, Le plan national « Soins Palliatifs 2015-2018 » [Internet].
Ministére des Solidarités et de la Santé. 2020 [Consulté le 29 aot 2020]. Disponible
sur: https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-
specialisees/findevie/ameliorer-la-fin-de-vie-en-france/article/le-plan-national-soins-
palliatifs-2015-2018

Evaluation du plan national 2015-2018 pour le développement des soins palliatifs et
'accompagnement en fin de vie [Internet]. [Consulté le 29 aolt 2020]. Disponible sur
- http://www.igas.gouv.fr/spip.php~?article774

Bulletin officiel n°22 du 7 juin 2007 [Internet]. [Consulté le 28 ao(t 2020]. Disponible
sur : https://www.education.qgouv.fr/bo/2007/22/MENS0753287A.htm

Boespflug O. et al., Le médecin face au malade en fin de vie : enquéte auprés du
corps médical sur la formation aux soins palliatifs et 'accompagnement des malades
en fin de vie, [Internet]. Médecine Palliative : Soins de Support - Accompagnement -
Ethique [Consulté le 29 aolt 2020]. Disponible sur : https://doi.org/10.1016/S1636-
6522(05)81592-2

Pinheiro et al., Teaching palliative care to residents and medical students, Family
Medicine 42, no. 8 (septembre 2010) : 580-582.

Dany L, Rousset M-C, Salas S, Duffaud F, Favre R. Les internes et les soins palliatifs
: attitudes, représentations et pratiques. [Internet]. Med Pal. 2009 ;8(5) :238-50.
[Consulté le 29 ao(t 2020]. Disponible sur :
https://doi.org/10.1016/j.medpal.2009.02.001

125


https://www.cairn.info/revue-nouvelle-revue-de-psychosociologie-2006-1-page-103.html#pa16
https://www.cairn.info/revue-nouvelle-revue-de-psychosociologie-2006-1-page-103.html#pa16
https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/27-7.pdf
https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/27-7.pdf
https://doi.org/10.1016/j.medpal.2012.08.002
https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/findevie/ameliorer-la-fin-de-vie-en-france/article/le-plan-national-soins-palliatifs-2015-2018
https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/findevie/ameliorer-la-fin-de-vie-en-france/article/le-plan-national-soins-palliatifs-2015-2018
https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/findevie/ameliorer-la-fin-de-vie-en-france/article/le-plan-national-soins-palliatifs-2015-2018
http://www.igas.gouv.fr/spip.php?article774
https://www.education.gouv.fr/bo/2007/22/MENS0753287A.htm
https://doi.org/10.1016/S1636-6522(05)81592-2
https://doi.org/10.1016/S1636-6522(05)81592-2
https://doi.org/10.1016/j.medpal.2009.02.001

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

Le Conte Ph, Batard E, Potel G. Fin de vie aux urgences : une mission
incontournable en quéte d’améliorations. [Internet] Ann Fr Med Urgence. [Consulté le
29 aolt 2020]. Disponible sur : https://doi.org/10.3166/afmu-2018-0055

Berard L, Zeller J, Schaeffer M (2018) Déces et limitations thérapeutiques aux
urgences : étude rétrospective des pratiques dans un centre hospitalier francais
pendant quatre ans. [Internet] Ann Fr Med Urgence. [Consulté le 29 ao(t 2020].
Disponible sur : https://doi.org/10.3166/afmu-2018-0064

Ayar PV, Ayllon-Milla S, Damas-Perrichet C, Villoing B, Doumenc B, Dumas F.
Evaluation des prises de décisions de limitations et d’arrét des thérapeutiques chez
les patients décédés aux urgences. [Internet]. Ann Fr Med Urgence. [Consulté le 29
aodt 2020]. Disponible sur : https://doi.org/10.3166/afmu-2018-0071

Deprez V., La démarche palliative est-elle possible aux urgences ? Etude
rétrospective de la prise en charge des patients décédés aux urgences de I'hdpital
Avicenne entre le ler janvier 2003 et le 30 septembre 2004 (Thése d’exercice, [S.l1] :
[s.n.], 2006).

Le Conte Ph, Guilbaudeau S, Batard E, Trewick D, Yatim D, Longo C, et al. Mise en
place d’une procédure de limitation ou d’arrét des soins actifs dans un service
d'urgence : Evaluation prospective sur 7 mois. [Internet] Journal Européen des
Urgences. [Consulté le 1 sept 2020]. Disponible sur : https://doi.org/10.1016/S0993-
9857(05)82491-4

Deldique-Binet F., Evaluation d’un protocole de soins palliatifs aux urgences de
Reims (Thése d’exercice, [s.l.] : Université de Reims Champagne-Ardenne, 2007).

Floch M. Le respect de la volonté des patients : enquéte sur la personne de confiance
et les directives anticipées, Bordeaux, LEH Edition, 2011, Mémoires numériques de
la BNDS

Pennec S, Gaymu J, Monnier A, Riou F, Aubry R, Pontone S, et al. Le dernier mois
de I'existence : les lieux de fin de vie et de décés en France. Population. 2013 ; Vol.
68(4) :585-615.

Ferrand E, Robert R, Ingrand P, Lemaire F. Withholding and withdrawal of life
support in intensive-care units in France : a prospective survey. [Internet]. The
Lancet. [Consulté le 1 sept. 2020]. Disponible sur :
http://search.ebscohost.com.bases-doc.univ-
lorraine.fr/login.aspx?direct=true&AuthType=ip,url,uid&db=bth&AN=3936365&lang=fr
&site=ehost-live

Verniolle M, Brunel E, Olivier M, Serres |, Mari A, Gonzalez H, et al. Evaluation des
démarches de limitation et d’arrét de traitement en salle d’accueil des urgences
vitales. [Internet]. Annales Frangaises d’Anesthésie et de Réanimation. [Consulté le 2
sept. 2020]. Disponible sur : https://doi.org/10.1016/j.annfar.2011.04.015

Dumont R, Asehnoune K, Pouplin L, Volteau C, Simonneau F, Lejus C. Limitation ou
arrét de thérapeutiques actives en situations d’'urgence. Le point de vue des
anesthésistes réanimateurs. Annales Frangaises d’Anesthésie et de Réanimation. 1
juin 2010 ;29(6) :425-30.

126


https://doi.org/10.3166/afmu-2018-0055
https://doi.org/10.3166/afmu-2018-0064
https://doi.org/10.3166/afmu-2018-0071
https://doi.org/10.1016/S0993-9857(05)82491-4
https://doi.org/10.1016/S0993-9857(05)82491-4
http://search.ebscohost.com.bases-doc.univ-lorraine.fr/login.aspx?direct=true&AuthType=ip,url,uid&db=bth&AN=3936365&lang=fr&site=ehost-live
http://search.ebscohost.com.bases-doc.univ-lorraine.fr/login.aspx?direct=true&AuthType=ip,url,uid&db=bth&AN=3936365&lang=fr&site=ehost-live
http://search.ebscohost.com.bases-doc.univ-lorraine.fr/login.aspx?direct=true&AuthType=ip,url,uid&db=bth&AN=3936365&lang=fr&site=ehost-live
https://doi.org/10.1016/j.annfar.2011.04.015

71.

72.

73.

74.

75.

Le Conte, P., Baron, D., Trewick, D. et al. Retrait et retrait de la thérapie de survie
dans un service d’urgence : enquéte prospective. Soins intensifs Med 30, 2216-2221
(2004). https://doi-org.bases-doc.univ-lorraine.fr/10.1007/s00134-004-2475-2

Ferrand, E., Marty, J. Prehospital withholding and withdrawal of life-sustaining
treatments. The French LATASAMU Survey. Intensive Care Med 32, 1498-1505
(2006). https://doi-org.bases-doc.univ-lorraine.fr/10.1007/s00134-006-0292-5

DeVader TE, Albrecht R, Reiter M (2012) Initiating palliative care in the emergency
department. [Internet]. J Emerg Med 43 :803-10. [Consulté le 2 sept. 2020].
Disponible sur : https://doi-org.bases-doc.univ-
lorraine.fr/10.1016/j.jemermed.2010.11.035

Delgado-Guay MO, Rodriguez-Nunez A, Shin SH, et al (2015) Characteristics and
outcomes of patients with advanced cancer evaluated by a palliative care team at an
emergency center. A retrospective study. Support Care Cancer 24 :2287-95

Afrite A, Chaleix M, Com-Ruelle L, Valdelievre H. L’hospitalisation a domicile, une
prise en charge qui s’adresse a tous les patients. Exploitation des données du PMSI
2006. 2009 ;8. [Internet]. [Consulté le 10 sept. 2020]. Disponible sur :
https://www.irdes.fr/Publications/Qes/Qes140.pdf

127


https://doi-org.bases-doc.univ-lorraine.fr/10.1007/s00134-004-2475-2
https://doi-org.bases-doc.univ-lorraine.fr/10.1007/s00134-006-0292-5
https://doi-org.bases-doc.univ-lorraine.fr/10.1016/j.jemermed.2010.11.035
https://doi-org.bases-doc.univ-lorraine.fr/10.1016/j.jemermed.2010.11.035
https://www.irdes.fr/Publications/Qes/Qes140.pdf

ANNEXES

128



Annexe 1

QUESTIONNAIRE CONCERNANT LA FIN DE VIE AUX
URGENCES (Chef de service)

Profil du médecin urgentiste :

1. Sexe:

@)
@)

2. Age:

O O O O O

Homme
Femme

Moins de 30ans

De 31 a 35 ans
De 36 a 40 ans
De 41 a 45 ans
Plus de 45 ans

3. Nombre d’années d’exercice en médecine :

O O O O O

Moins de 5 ans
De 6 a 10 ans

De 11 a 15 ans
De 16 a 20 ans
Plus de 20 ans

4. Nombre d’années d’exercice en médecine d’'urgence :

O O O O O

Moins de 5 ans
De 6 a 10 ans

De 11 a 15 ans
De 16 a 20 ans
Plus de 20 ans

5. Avez- vous une formation en soins palliatifs (DIU, capacité, séminaires

etc.) ?

@)
@)

Oui
Non
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. Profil du service :

1. Type d’hdpital dans lequel vous exercez :

CHU
CHR
CHG
Clinique
Autre

O O O O O

2. Type d’exercice :

o SAMU-SMUR
o SAU

o UHCD

o Régulation

3. Nombre de médecins dans votre service :

Entre 1 et5
Entre 6 et 10
Entre 11 et 15
Entre 16 et 20
Plus de 20

O O O O O

Nombre d’assistants : ...
Nombre de médecins attachés : ...

Nombre de praticiens hospitaliers contractuels : ...

S A

Nombre de praticiens hospitaliers : ...

8. Nombre de passages annuels :

Moins de 10 000
Entre 10 000 a 15 000
Entre 15 000 a 20 000
Entre 20 000 a 25 000
Plus de 25 000

o O O O O

I1l. Déces dans le service :

1. Nombre de décés dans votre service sur 'année 2016

Entre 1 et 100
Entre 101 et 200
Entre 201 et 300
Entre 301 et 400
Plus de 400

O O O O O

2. Pourcentage de déceés attendus : ...

3. Pourcentage de déces non attendus : ...
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A propos des soins palliatifs aux urgences :

1.

Pensez-vous que les soins palliatifs sont possibles en médecine
d’'urgence ?

o Oui
o Non

Les soins palliatifs sont-ils de pratique courante dans votre service ?

o Oui
o Non

Connaissez-vous la loi Léonetti Claeys de 2015 ?

o Oui
o Non

Avez-vous, dans votre service, un protocole de prise en charge de la fin de
vie ?
a. Si OUI, I'appliquez-vous systématiquement ?
o Oui
o Non

@)
b. Si NON, pensez-vous qu’un protocole serait utile ?

o Oui
o Non

Prenez-vous en compte la dimension religieuse dans la prise en charge du
patient en fin de vie ?

o Oui
o Non

Quelles structures de soins palliatifs sont a disposition dans votre hépital ?

Equipe mobile de soins palliatifs

Service de soins palliatifs (SSP)

Lits destinés aux soins palliatifs (LISP)

Médecin urgentiste ayant réalisé une formation de soins palliatifs
Autres

Aucun

O O O O O O

Lorsque vous étes face a un patient en fin de vie, avez-vous recours a la
personne de confiance :

o Jamais
o Parfois
o Souvent
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o Fréquemment
o Toujours

8. Sile patient est dans I'incapacité d’exprimer ses volontés, essayez-vous
de savoir si celui-ci a rédigé des directives anticipées ?

Jamais
Parfois
Souvent
Fréquemment
Toujours

O O O O O

9. Avez-vous déja réalisé des actes de réanimation invasives a posteriori
jugés inadaptés ?

o Oui
o Non

10. Lorsque vous prenez une décision de limitation thérapeutique, vous la
prenez généralement :

o Seul
o Collégialement avec :
o Un autre médecin urgentiste
Un médecin réanimateur
Le médecin traitant du patient
Le ou les spécialistes traitants du patient

o O O

11. Avez-vous un lieu dédié a la réalisation de consultation d’annonce ?

o Oui
o Non

12.  Lorsque vous réalisez une consultation d’annonce, vous la faite
généralement :

o Seul
o Accompagné :
o D’une IDE
o D’un réanimateur
o D’un autre urgentiste
o D’un étudiant (interne, externe)

13. Combien de temps consacrez-vous pour réaliser une consultation
d’annonce ?

Moins de 5 minutes
Entre 5 et 10 minutes
Entre 10 et 15 minutes
Entre 15 et 30 minutes
Plus de 30 minutes

O O O O O
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14. Quelle est I'orientation des patients en fin de vie a I'issue de leur
consultation aux urgences ? (Plusieurs réponses possibles)

UHCD

Service de soins palliatifs ou lits destinés aux soins palliatifs
Service de médecine

Retour a domicile ou institution

HAD

Autres

0O O O O O O

15. Quel est votre ressenti concernant la prise en charge des patients en fin
de vie ?

Je suis toujours serein

Je suis parfois en situation d’inconfort
Je suis souvent mal a l'aise

Je suis toujours mal a l'aise

O O O O
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Annexe 2

QUESTIONNAIRE CONCERNANT LA FIN DE VIE AUX
URGENCES

l. Profil du médecin urgentiste :

1. Sexe:

o Homme
o Femme

2. Age:

Moins de 30ans
De 31 a 35 ans
De 36 a 40 ans
De 41 a 45 ans
Plus de 45 ans

O O O O O

3. Statut :

Assistant

Attaché

Praticien hospitalier contractuel
Praticien hospitalier

Autre

O O O O O

4. Nombre d’années d’exercice en médecine :

Moins de 5 ans
De 6 a 10 ans

De 11 a 15 ans
De 16 a 20 ans
Plus de 20 ans

O O O O O

5. Nombre d’années d’exercice en médecine d’'urgence :

Moins de 5 ans
De 6 a 10 ans

De 11 a 15 ans
De 16 a 20 ans
Plus de 20 ans

0O O O O O

6. Avez- vous une formation en soins palliatifs (DIU, capacité,
séminaires etc.) ?

o Oui
o Non
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Il. Profil du service :

1. Type d’hdpital dans lequel vous exercez :

CHU
CHR
CHG
Clinique
Autre

O O O O O

2. Type d’exercice (plusieurs réponses possibles) :

o SAMU-SMUR
o SAU

o UHCD

o Régulation

I1l. A propos des soins palliatifs aux urgences :

1. Pensez-vous que les soins palliatifs sont possibles en médecine
d’'urgence ?
o Oui
o Non
2. Les soins palliatifs sont-ils de pratique courante dans votre service ?
o Oui
o Non
3. Connaissez-vous la loi Léonetti Claeys de 2015 ?
o Oui
o Non
4. Avez-vous, dans votre service, un protocole de prise en charge de la fin de
vie ?
a. Si OUI, I'appliquez-vous systématiquement ?
o Oui
o Non
b. Si NON, pensez-vous qu’un protocole serait utile ?

o Oui
o Non
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5. Prenez-vous en compte la dimension religieuse dans la prise en charge du
patient en fin de vie ?

o Oui
o Non

6. Quelles structures de soins palliatifs sont a disposition dans votre hépital ?
(Plusieurs réponses possibles)

o Equipe mobile de soins palliatifs

o Service de soins palliatifs

o Lits destinés aux soins palliatifs

o Meédecin urgentiste ayant réalisé une formation de soins palliatifs
o Autres

o Aucun

7. Lorsque vous étes face a un patient en fin de vie, avez-vous recours a la
personne de confiance :

Jamais
Parfois
Souvent
Fréquemment
Toujours

O O O O O

8. Sile patient est dans I'incapacité d’exprimer ses volontés, essayez-vous
de savoir si celui-ci a rédigé des directives anticipées ?

Jamais
Parfois
Souvent
Fréguemment
Toujours

0O O O O O

9. Avez-vous déja réalisé des actes de réanimation invasives a postériori
jugés inadaptés ?

o Oui
o Non

10. Lorsque vous prenez une décision de limitation thérapeutique, vous la
prenez la plupart du temps :

o Seul

o Collégialement avec : (plusieurs réponses possibles)
o Un autre médecin urgentiste

Un médecin réanimateur

Le médecin traitant du patient

Le ou les spécialistes traitants du patient

o O O
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11. Avez-vous un lieu dédié a la réalisation de consultation d’annonce ?

o Oui
o Non

12. Lorsque vous réalisez une consultation d’annonce, vous la faite
généralement :

o Seul
o Accompagné :
o D’une IDE
o D’un réanimateur
o D’un autre urgentiste
o D’un étudiant (interne, externe)

13. Combien de temps consacrez-vous pour réaliser une consultation
d’annonce ?

Moins de 5 minutes
Entre 5 et 10 minutes
Entre 10 et 15 minutes
Entre 15 et 30 minutes
Plus de 30 minutes

O O O O O

14. Quelle est I'orientation des patients en fin de vie a I'issue de leur
consultation aux urgences ? (Plusieurs réponses possibles)

UHCD

Service de soins palliatifs ou lits destinés aux soins palliatifs
Service de médecine

Retour & domicile ou institution

HAD

Autres

O O O O O O

15. Quel est votre ressenti concernant la prise en charge des patients en fin

de vie ?

Je suis toujours serein

Je suis parfois en situation d’inconfort
Je suis souvent mal a l'aise

Je suis toujours mal a l'aise

0 O O O
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Description des caractéristigues démographiques des

Annexe 3

meédecins urgentistes en Lorraine

Etude personnelle

(N=93)
Effectif (%)
Age NR -
<30 ans 10 (10,7%)
31-35 30 (32,3%)
36-40 13 (14%)
41-45 14 (15%)
>45 26 (28%)
Sexe NR R
Masculin 52 (56%)
Féminin 41 (44%)
Statut NR -
Assistant 17 (18.3%)
Attaché 4 (4,3%)
Praticien hospitalier contractuel 15 (16,1%)
Praticien hospitalier 53 (57%)
Autre 4 (4,3%)
Nombre d’années d’exercice NR -
en médecine <5 33(35,5%)
6-10 16 (17,2%)
11-15 14 (15%)
16-20 10 (10,8%)
>20 20 (21,5%)
Nombre d’années d’exercice NR -
en médecine d’'urgence <5 31(33,3%)
6-10 18 (19,4%)
11-15 17 (18,3%)
16-20 8(8,6%)
>20 19 (20,4%)
Formation en soins palliatifs NR -
Oui 4 (4,3%)
Non 89 (95,7%)
Lieu d’exercice NR 1 (1%)
CHU 11 (12%)
CHR 42 (45,1%)
CHU+CHR 2 (2,1%)
CHG 32 (34,4%)
Clinique 0 (0%)
Autre 5 (54%)
Type d’exercice NR -
SU seul 4 (4,3%)
SU + UHCD 5 (5,4%)
SU + SAMU-SMUR 1 (1%)
SU + SAMU-SMUR +UHCD 52 (56%)
SU +SAMU + UHCD + Régulation 28 (30,1%)
SAMU-SMUR + UHCD 3(3,2%)
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Annexe 4

Opinion, connaissances et pratiques des soins palliatifs

aux urgences en Lorraine

Variable | Modalité | Effectif (%) (n=93)
Soins Palliatifs et accompagnement
Pensez-vous que les soins palliatifs NR -
sont possibles en médecine Non 7 (8%)
d’urgence ? Oui 86 (92%)
Les soins palliatifs sont-ils de NR -
pratique courante dans votre Non 20 (22%)
service ? Oui 73 (78%)
Connaissez-vous la loi Léonetti- NR -
Claeys de 2015 ? Non 6 (6%)
Oui 87 (94%)
Avez-vous un protocole de priseen | NR -
charge de la fin de vie dans votre Non : 73 (78,5%)
service ? Si non, pensez-vous qu'un
protocole serait utile ?
NR 1(1%)
Non 11 (11,9%)
Oui 61 (65,6%)
Oui : 20 (21,5%)
Si oui, 'appliquez-vous
systématiquement ?
Non 4 (4,3%)
Oui 16 (17,2%)
Prenez-vous en compte la NR -
dimension religieuse dans la prise Non 39 (42%)
en charge du patient en fin de vie ? Oui 54 (58%)
Quelles structures de soins palliatifs | EMSP 63 (68%)
sont a disposition dans votre SSp 52 (56%)
hopital ? (Plusieurs réponses LISP 41 (44%)
possibles) Médecin urgentiste formé 5(5,4%)
Autres 5(5,4%)
Aucun 9 (10%)
Limitation et arrét des thérapeutiques actives
Recours a la personne de confiance NR 1 (1%)
Jamais 1 (1%)
Parfois 11 (12%)
Fréquemment 23 (25%)
Souvent 18 (19%)
Toujours 39 (42%)
Recherche de directives anticipées NR -
Jamais 1(1%)
Parfois 9 (10%)
Souvent 8 (9%)
Fréquemment 20 (21%)
Toujours 55 (59%)
Avez-vous déja réalisé des actes de NR -
réanimation invasives a postériori Non 33 (35%)
jugés inadaptés ? Oui 60 (65%)
Lorsque vous prenez une décision NR 4 (4,3%)
de limitation thérapeutique, vousla | Seul 4 (4,3%)
prenez la plupart du temps : Collégialement avec: 85 (91,4%)
Un autre médecin urgentiste 75 (81%)
Un médecin réanimateur 78 (84%)
Le médecin traitant 44 (47%)
Le spécialiste traitant 63 (68%)
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Consultation d’annonce

Avez-vous un lieu dédié a la NR -
consultation d’annonce ? Non 60 (64,5%)
Oui 33 (35,5%)
Lorsque vous réalisez une NR 3(3.2%)
consultation d’annonce, vous la faite | Seul 55(59,1%)
généralement : Accompagné : 35(37,7%)
D’un(e) infirmier(ere) 34 (36,5%)
D’un réanimateur 17 (18,3%)
D’un autre urgentiste 12 (12,9%)
D’un étudiant 10 (10,8%)
Combien de temps consacrez-vousa | NR 6 (6,5%)
la consultation d’annonce ? <5min -
5-10 min 30 (32,3%)
10-15 min 29 (31,1%)
15-30 min 26 (28%)
>30 min 2 (2,1%)
Orientation du patient en fin de vie
Quelle est 'orientation des patients | UHCD 87 (93,5%)
en fin de vie a I'issue de leur SSP ou LISP 58 (62,4%)

consultation aux urgences ?
(Plusieurs réponses possibles)

Service de médecine
Retour a domicile ou institution

61 (65,6%)
32 (34,4%)

HAD 20 (21,5%)
Autres 7 (7,5%)
Ressenti des médecins
Quel est votre ressenti concernant NR 1 (1%)
la prise en charge des patients en fin | Toujours serein 11 (11,9%)
de vie ? Parfois en situation d’inconfort 67 (72%)
Souvent mal a l'aise 12 (12,9%)
Toujours mal a l'aise 2(2,2%)
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Annexe 5

Formulaire de directives anticipées élaboré par la SRLF

da

Formulaire
de directives anticipées
adaptées a la Réanimation

Je souhaite écrire mes volontés sur les soins et
troitements & m'opporter Si je ne peux pius m'ex-
primer et suis atteint(e) d'une maladie grave en-
gageant mon pronostic vital ou pouvont élre la
cause de séquelles graves.

Nom :

Prénoms :
Né(e) le :

Je coche fa case correspondant & ma situation :
OJe s atteint(e) d'une maladie grave ou d'un handicap.

OJe sl pas de maade grave ou de handicap, mals fécris
ces directives dans le cas of je me retrouverals dans cer
taines situations pouvant condulre & un maintien artdicel de
ma wie (raumatisme crinien grave, accident vasculaire cé
rébral, coma prolongé, eic) ou & des séquelies irnéversibles,

O Pout Finstant, Je souhate ne pas me délerminer sur los
points évoqués craprés. Je laisse Féquipe médicale décider
des soins et ratements appropries, en évitant toute obsti-
nation dérasonnable et en se conformant 3 1 loi en vigueur.

O Je compléte le formulaire chapees

J'accepterais

suivants soienc EZ_Ltl‘B}_'?I‘i‘E ou

Hospitalsation
en Réanimation

Massage cardiaque

Ventilation artificiefie
avec intubation ou
trachéctomie temporaire

Ventiation artificielle
avec masque

Dialyse (rein antificiel)

temporaire

Intervention chirurgicale

Hydratation par
perfusion ou sonde

Alimentation par
perfusion ou sonde

* Je souhaite préciser certaines conditions ou formuler

librement ceci :

(par exemype, ce i estje plus important pour mal @ la fin de we

OU L€ gue f& nomeris pas).

Ecrire au besoin sur papier libre daté et signé :

O

s Wiell e
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J'accepterais de vivre

avec les séquelles suivantes :

O Nen
Paralysie d'un cdté
(hémiplégie) o O
Paralysie de tout ;
mon cops fiétrapiégie) o O
Paralysie des 2 jambes
(parapiégie) o ©
Coma permanent O O
Etat nécessitant une
trachéotomie définitive. c O
Etat nécessitant une
trachéotomie définitive 0 O
et un respirateur en :
permanence
Etal nécessitant \
une dialyse a vie o o
Anus artificiel définitif ; ;
oo O O
Amputation
d'un membre c O
Séquelies inesthétiques :
graves O O
Déficience intellectusiie
Sévere o O
Ne plus jamais pouvoir
boire et manger par O O
la bouche
Ne plus Jamais voir O O
Ne plus jamais entendre O O
Ne pius jamais pouvolr
communiquer avec Qo O
mes proches
Ne plus jamais pouvoir
réaliser seul les actes O O
de la vie courante .
(s2 laver, s’habiller, etc)

* Vioer texte liboe o oge 3

Je souhaiterais que la fin de ma vie

se déroule dans les conditions
suivantes :

[=T1] N

Je veux étre endormife)

profondément jusqu'a ma mort 0
({sédaticn profonde et continue

avec traitement de la douleur)

O
O

Je préfére mourir chez moi O

Je préfere mourir & I'hépital

Je souhaite volir un représentant
de ma refigion
Quelle religion ?

O
LI O BC

a0 (o Weul (e el o el ‘e Eoll o Wof e

Je souhaite ne pas rester seul(e)
au moment de ma mon

Je souhaite que mes proches
sojent présents s'ils le désirent

Les jeunes enfants de men
entourage pourront éure présents

Je souhaite la présence de
mon animal de compagnie

Je souhaite étre maquillé(e),
coifféfe). parfumé{e)

Je souhaite mourir habillé{e)
avec mes vétements

Je souhaite mourir entouréfe)
d'objets personnets

3 O BOE O BECE O BOR O
e el ¢ Eoll o) el o R0

Je souhaite pouvoir entendre
ma musique préférée

Je souhaite pouvoir faire un don
d'organes aprés ma mort si cela
est possible

O
O

Voicli les coordonnées
de ma personne de confiance :

Jai bien conscience que je peux changer d’avis a tout moment,

sans avoir & le justifier.

DATE SIGNATURE
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Annexe 6

Echelle RASS

Richmond Agitation-Sedation Scale (RASS)

Le Richmond Agitation-Sedation Scale (RASS) est une cotation symétrique, avec des valeurs positives pour
I'agitation, et des valeurs négatives pour le niveau de conscience autour d'un point 0 correspondant & un patient calme
et éveillé, qui rend cette échelle beaucoup plus précise dans I'évaluation du malade.

Son utilisation clinigue nécessite un temps de réalisation chez des équipes entrainées de 20 secondes avec une
excellente reproductibilité interobservateur.

+4

+3

+2

+1

-1

-3

Combatif

Trés agité

Agité

Ne tiens pas en
place

Eveillé et calme

Somnolent

Diminution 1égére
de la vigilance

Diminution
modérée de la
vigilance

Diminution

profonde de la
vigilance

Non réveillable

Combatif, danger immédiat envers équipe.
Tire, arrache tuyaux ou cathéters et/ou agressif envers I'équipe.

Mouvements fréquents sans but précis et/ou désadaptation au
respirateur

Anxieux ou craintif, mais mouvements orientés, peu fréquents, non
vigoureux, non agressif.

Pas complétement éveillé, mais reste éveillé avec contact visuel a

rappel (> 10s).

Reste éveillé brievement avec contact visuel a I'appel (< 10s).

N'importe quel mouvement & I'appel (ex. - ouverture des yeux), mais
pas de contact visuel.

Aucun mouvement a I'appel, n'importe quel mouvement a la stimulation
physique (friction non nociceptive de I'épaule ou du sternum).

Aucun mouvement, ni & I'appel. ni a la stimulation physique (friction
non nociceptive de I'épaule ou du stermum).
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Annexe 7

Grille AGGIR et détermination du GIR

AGGIR => Autonomie Gérontologique Groupes Iso Ressources

La grille AGGIR est une grille d’évaluation qui permet de déterminer le niveau de
dépendance d’'une personne agée selon sa capacité a effectuer certaines taches du
quotidien. Selon le niveau de dépendance, la personne agée pourra bénéficier ou pas
de I'APA (Allocation Personnalisée d’Autonomie). Cette grille permet de déterminer un
groupe iso-ressource (GIR), calculé par un algorithme complexe imposant
I'informatique.

Il existe 6 niveaux de GIR. Pour profiter de 'APA le patient devra se situer entre le GIR
1 et le GIR 4. Si le patient se situe sur un GIR 5 ou 6 il ne pourra pas profiter de 'APA,
cependant il pourra demander des aides aupres de sa caisse de retraite.

Les GIR 1 et GIR 2 correspondent aux niveaux de perte d’autonomie les plus forts.
Les GIR 3 et GIR 4 correspondent aux niveaux de perte d’autonomie moyens.
Les GIR 5 et GIR 6 correspondent aux niveaux de perte d’autonomie faibles.

La grille AGGIR évalue plus particulierement les capacités a accomplir 10 activités
mentales et corporelles dites discriminantes et 7 activités domestiques et sociales
dites illustratives.

Voici la liste des 10 activités corporelles et mentales (discriminantes) :

« Communiquer verbalement et/ou non verbalement, agir et se comporter de
facon logique et sensée par rapport aux normes admises par la sociéteé.

o Se repérer dans I'espace et le temps.

o [Faire satoilette.

« S’habiller / se déshabiller.

o Se servir et manger.

e Assurer I'hygiéne de I'élimination urinaire et fécale.

o Se lever, se coucher, s’asseoir, passer de I'une de ces 3 positions a une autre.

o Se déplacer a I'intérieur du lieu de vie.

o Se déplacer en dehors du lieu de vie.

« Utiliser un moyen de communication a distance dans le but d’alerter en cas de
besoin.

Et voici les 7 activités domestiques et sociales (illustratives) évaluées :

o Gérer ses affaires, son budget et ses biens, reconnaitre la valeur monétaire des
pieces et des billets, se servir de I'argent et connaitre la valeur des choses,
effectuer les démarches administratives, remplir les formulaires.

o Préparer les repas et les conditionner pour qu’ils puissent étre servis.

« Effectuer 'ensemble des travaux ménagers courants.

« Utiliser volontairement un moyen de transport collectif ou individuel.

e Acheter volontairement des biens.

« Respecter 'ordonnance du médecin et gérer soi-méme son traitement.

« Pratiquer volontairement, seul ou en groupe, diverses activités de loisir.
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Pour chacune de ces activités évaluées, une note sera attribuée selon les
critéres suivants :

o A Fait seul, spontanément et totalement et habituellement et correctement.
« B : Fait seul hon spontanément et/ou partiellement et/ou non habituellement
et/ou non correctement.

e C:Ne fait seul ni spontanément, ni totalement, ni habituellement, ni
correctement.
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RESUME DE LA THESE

La question de la fin de vie est récurrente, tant sur le plan sociétal que médical ou encore
médiatique. En seulement vingt ans, trois lois (loi Kouchner en 2002, loi Léonetti en 2005 et
Léonetti-Claeys en 2016) sont venues encadrer les décisions de limitation et arrét des
thérapeutiques actives et les sociétés savantes ont élaboré plusieurs recommandations de
bonnes pratiques. Malgré cela, cette situation reste toujours aussi complexe aux urgences.
Notre travail avait pour objectif d’évaluer les pratiques et les opinions des médecins exergant
dans les services d'urgences de Lorraine en ce qui concerne leur prise en charge de la fin de
vie. Il s’agissait d’'une étude épidémiologique observationnelle transversale a visée descriptive
et comparative, multicentrique, réalisée a partir d’'un questionnaire informatisé, standardisé,
portant sur I'opinion, les connaissances et les pratiques des médecins des services d’'urgences
de Lorraine concernant la fin de vie aux urgences. Le recueil des données a été fait du 1°
novembre 2017 au 31 mai 2018.

Sur les 263 médecins urgentistes de Lorraine interrogés, 93 ont répondu au questionnaire.
Selon eux, 92% pensent que la prise en charge de la fin de vie aux urgences est possible et
94% estiment connaitre la loi Léonetti-Claeys. Or, seulement 4,3% déclarent avoir une
formation en soins palliatifs et 12% des médecins disent étre toujours sereins dans leur prise
en charge. Sur les 78,5% qui n’'ont pas accés a un protocole de prise en charge de la fin de
vie, plus de 83% estiment que leur prise en charge serait plus optimale s’ils en possédaient
un. L’analyse de leurs pratiques montre que, si le patient n’est pas en mesure d’exprimer ses
volontés, 59% recherchent la présence de directives anticipées et 42% ont recours a la
personne de confiance. 58% déclarent prendre en compte la dimension religieuse. Prés de
96% des médecins prennent une décision de LATA collégialement avec un autre médecin. La
consultation d’annonce se fait avec un(e) infirmier(ére) dans 94% des cas. Par contre,
seulement 35,5% des médecins ont un lieu dédié a la consultation d’annonce. 93% des
médecins orientent leur patient en fin de vie en UHCD, faute de lits et 10% déclarent n’avoir
aucune structure de soins palliatifs a disposition.

La comparaison de nos résultats avec la littérature confirme une amélioration de la prise en
charge palliative aux urgences demeurant néanmoins insatisfaisante par rapport a la
population requérante actuelle et plus encore future. Les urgentistes doivent renforcer leurs
connaissances et élaborer des protocoles afin de permettre de proposer une démarche
éthique adaptée a chaque situation de fin de vie.

TITRE EN ANGLAIS

End-of-life care in the emergency department : about a practice and opinion survey in
Lorraine.
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Ethique, fin de vie, médecine d’'urgence, limitation de soins, soins palliatifs

Ethics, End-of-life, Emergency medicine, Withholding treatment, Palliative Care
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