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ICL : Institut de Cancérologie de Lorraine. 
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INSEE : Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques. 
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LISP : Lit Identifié Soins Palliatifs. 
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SPCJD : Sédation Profonde et Continue Jusqu’au Décès. 

TTT : Traitement. 

USP : Unité de Soins Palliatifs. 

USIC : Unité de Soins Intensifs Cardiologiques. 

VNI : Ventilation Non Invasive. 
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I. INTRODUCTION 

A. Les soins palliatifs en France.  

 Les soins palliatifs, selon l’Organisation Mondiale de la santé (1990), sont une approche 

pour améliorer la qualité de vie des patients (adultes et enfants) et de leur famille, confrontés 

aux problèmes liés à des maladies potentiellement mortelles. Ils préviennent et soulagent les 

souffrances grâce à la reconnaissance précoce, l’évaluation correcte et le traitement de la 

douleur et des autres problèmes, qu’ils soient d’ordre physique, psychosocial ou spirituel. 

 Une définition similaire est donnée par la SFAP en 1996 :  

 « Les soins palliatifs sont des soins actifs dans une approche globale de la personne 

atteinte d’une maladie grave évolutive ou terminale. Leur objectif est de soulager les douleurs 

physiques ainsi que les autres symptômes et de prendre en compte la souffrance 

psychologique, sociale et spirituelle. Les soins palliatifs et l’accompagnement sont 

interdisciplinaires. Ils s’adressent aux malades en tant que personne, à sa famille et à ses 

proches, à domicile ou en institution. L’information et le soutien des soignants et des 

bénévoles font partie de cette démarche. Les soins palliatifs et l’accompagnement considèrent 

le malade comme un être vivant et la mort comme un processus naturel. Ceux qui les 

dispensent cherchent à éviter les investigations et les traitements déraisonnables. Ils se 

refusent à provoquer intentionnellement la mort. Ils s’efforcent de préserver la meilleure 

qualité de vie possible jusqu’au décès et proposent un soutien aux proches en deuil. Ils 

s’emploient par leurs pratiques cliniques, leur enseignement et leurs travaux de recherche à 

ce que ces principes puissent être appliqués ». 

Nous pouvons constater une certaine évolution de la définition avec l’introduction de 

la notion de « traitements déraisonnables », « refus de provoquer intentionnellement la 

mort ».  

Une étude de 2010 reprend les différentes définitions et souligne que les 

représentations de concernant le terme « Soins Palliatifs » restent axées sur la fin de vie, la 

mort, phase terminale. [1] 

Ces définitions sont basées sur les différents textes législatifs présents dans le Code de 

Santé Publique. 

B. Un peu d’histoire. 

Dans l’ancien temps, la « mort » était considérée comme une « étape religieuse de la vie 

dans laquelle on ne peut dissocier l’aspect juridique de l’aspect religieux » [2] 
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Les interrogations dans notre monde actuel, concernant la fin de vie, sont davantage 

éthiques et scientifiques. Cela est dû aux avancées de la médecine permettant de repousser la 

vie. La mort ne s’agit plus d’un moment naturel de l’achèvement de l’existence.  

La mort peut « être contrôlée » par chaque individu, en décidant de l’abréger de 

manière volontaire. Le suicide était considéré jusqu’alors comme un péché aux yeux de la 

religion. De ce fait un individu atteint d’une maladie incurable lui infligeant d’atroces 

souffrances ne peut échapper à la douleur physique et morale. Les conséquences de ces actes 

pouvaient porter préjudice à la famille du défunt (confiscation des biens par la justice…).  

De même, la tradition catholique a exalté la souffrance et le dolorisme pour que 

l’Homme se rapproche intérieurement de la Passion du Christ. Selon le curé d’Ars, « La croix 

de la maladie, c’est l’échelle du ciel. Qu’il est bon de souffrir sous les yeux de Dieu. » La douleur 

devient une voie de purification de l’âme et du corps, un chemin de rédemption. La souffrance 

permet d’être au plus près de l’amour divin et miséricordieux. Mais cette offrande de douleur 

a perdu son sens spirituel depuis que la science médicale a mis à la disposition de l’Homme 

des thérapies antalgiques efficaces. [3] 

Il aura fallu attendre la Révolution Française avec la Déclaration des Droits de l’homme 

et du citoyen avec l’article 4 qui énonce « la liberté consiste à pouvoir faire tout ce qui ne nuit 

pas à autrui ». Par conséquent l’interdit du suicide ne figure pas dans le Code Pénal de 1791. 

En revanche, la répression pénale peut être appliquée à une tierce personne intervenant dans 

cette mort volontaire. Le médecin est alors placé devant un dilemme insurmontable puisque 

l'euthanasie, forme de suicide assisté dans sa définition contemporaine, n'est pas admise en 

droit français, et encore d’actualité à ce jour. 

Une approche nouvelle de la fin de vie est abordée par Francis Bacon philosophe 

Anglais du XVIIe siècle, il cite : « Je dirai que l'office du médecin n'est pas seulement de rétablir 

la santé, mais aussi d'adoucir les douleurs et souffrances attachées aux maladies en procurant 

au malade, lorsqu'il n'y a plus d'espérance, une mort paisible et douce ; car ce n'est pas la 

moindre partie du bonheur que cette euthanasie. Les médecins ne doivent épargner aucun 

soin pour aider les agonisants à sortir de ce monde avec plus de douceur et de facilité. Or, 

cette recherche, nous la qualifions de recherche sur l'euthanasie extérieure, que nous 

distinguons de cette autre euthanasie, qui a pour objet la préparation de l'âme, et nous la 

classons parmi nos recommandations » [4]  

Didier Sicard, Professeur de médecine, et Président du CCNE de 1999 à 2008, reprend 

les dires de Bacon : « la bonne mort de Bacon, au XVIIe siècle, qu'elle fut externe ou physique, 

interne ou spirituelle, exprimait le souhait d'une mort douce et paisible, non celui d'une mort 

donnée par l'autre dans sa violence paradoxale. L'euthanasie pouvait rester une dernière 

supplication pour ne pas agoniser longtemps sans autre ressource que la conscience du mourir 

peu à peu ». [5] 

Nous pouvons constater à travers les siècles une évolution des mœurs concernant la 

fin de vie. Le médecin, initialement, avait uniquement le rôle de guérisseur et n’avait 
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aucunement le droit de donner la mort, sous peine de condamnations juridiques et 

ecclésiastiques.  

La Loi Kouchner de 2002 pourrait être considérée comme les prémices des futures lois 

actuelles, mettant le patient au centre des décisions de soin. Cette loi aura permis d’améliorer 

les relations entre médecins et patients et découle des mouvements d’humanisation des 

hôpitaux, qui commence dès 1944-1945 puis aboutit à la charte du malade hospitalisé proposé 

par Madame Simone Veil et affichée dans toutes les chambres des patients.  

Cependant, deux idéologies se confrontent, d’une part celle prônant le maintien du 

système français à travers le principe d’inviolabilité du corps humain. [6] D’autre part celle qui 

milite en faveur des droits des malades en fin de vie [7]. 

La médiatisation de l’affaire Vincent Humbert au début des années 2000 aura permis 

une avancée législative considérable. Cette affaire concerne un jeune homme de 19 ans, 

victime d’un grave accident de la route, qui l’aura entraîné dans le coma pendant 9 mois. Lors 

de son réveil, le patient resta aveugle, muet et tétraplégique mais garda complètement ses 

fonctions supérieures, lui permettant d’exprimer sa volonté de mourir. Avec l’aide de son 

animatrice, Monsieur Humbert a rédigé une requête auprès du président de la République 

française, Monsieur Jacques Chirac, de « droit de mourir » en raison de ses souffrances. Ce 

dernier ne peut accéder à sa demande en exprimant le fait qu’il n’en n’a pas le droit. En 2003, 

Marie Humbert, la maman du jeune homme, injecte du phénobarbital de sodium, provoquant 

un coma profond. Le patient sera transféré en réanimation. Quelques jours plus tard, le 

Docteur Chaussoy avec l’accord de la famille du malade décide d’arrêter les soins et lui injecte 

du chlorure de potassium entraînant le décès. Marie Humbert et le docteur Chaussoy sont 

placés en garde à vue. [8] [9] 

Cette affaire aura suscité le débat législatif et éthique aboutissant Le 22 avril 2005  à la 

Loi relative aux droits des malades et à la fin de vie no 2005-370 (Loi Leonetti de 2005). 

Elle souligne le rôle de la personne de confiance et demande à mettre en œuvre des 

réunions éthiques où collégialité et pluridisciplinarité sont mises en avant.  

Qu’aura apporté cette loi en pratique ?  

Un article datant de 2014 [10] met en avant la possibilité laissée aux médecins de 

s’abstenir, de limiter ou d’arrêter des traitements médicamenteux ou de réanimation, y 

compris l’alimentation et l’hydratation parentérale. 

L’application du principe du « double effet », soit une intensification de traitements 

antalgiques et/ou sédatifs, en acceptant que leur prescription puisse avoir pour effet 

secondaire d’abréger la vie. 

 La prise en compte par le médecin de directives anticipées rédigées par le patient, depuis 

moins de trois ans, à propos de ces attitudes de cessation de soins. 

https://fr.wikipedia.org/wiki/Loi_L%C3%A9onetti_du_22_avril_2005_relative_aux_droits_des_patients_en_fin_de_vie
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Cependant il existe des limites la loi Leonetti, elle ne répond pas à d’autres demandes 

d’aides à la fin de vie formulées par des patients atteints de maladies graves et incurables, ou 

par leurs proches s’ils ne peuvent pas s’exprimer, pour : [10] 

- Certaines affections pédiatriques, notamment en néonatalogie. 

 

- Certaines maladies neurologiques comme les tétraplégies ou la sclérose latérale 

amyotrophique qui, bien que non menaçantes pour la vie à court terme, peuvent 

conduire à un épuisement vital. 

 

- Des dépressions chroniques graves, non contrôlées par un traitement adapté. 

 

-  Les démences séniles à un stade avancé, type maladie d’Alzheimer, qui concernent des 

dizaines de milliers de patients. 

 

- Voire l’épuisement vital du très grand vieillard qui ne souhaite plus vivre, sans ignorer 

sa vulnérabilité, mais en sachant être à son écoute. 

Après les affaires médiatisées concernant Chantal Sébire et Vincent Lambert, le doute 

subsiste par la population française concernant la possibilité de voir leur volonté respectée. Il 

en est de même sur la qualité de l’accompagnement par les soignants dans les derniers 

moments de la vie. C’est ainsi qu’émerge une proposition de loi durant l’année 2015 

introduisant la notion de sédation et continue jusqu’au décès (SPCJD) et renforce le pouvoir 

des Directives Anticipées (DA). La loi Claeys Leonetti est finalement adoptée le 27 janvier 2016.  

C. Les apports de la Loi Claeys Leonetti. 

Avant la loi Claeys Leonetti de 2016, les soins palliatifs (SP) en France souffrent d’un 

déficit organisationnel. 20% seulement des patients concernés y ont accès. Le nombre d’unités 

de SP est passé de 90 à 122, une disparité persiste sur le territoire, selon les régions le ratio de 

lits varie de 0.4 à 8.2 lits/100 000 habitants. [11] 

 La nouvelle loi de 2016 promeut également les DA et la SPCJD, qui sont les principales 

évolutions apportées et qui avaient déjà été anticipées avec le rapport Sicard de 2012.  

 Une enquête de 2019 [12], par le centre national des soins palliatifs et de la fin de vie 

sur la SPCJD à 3 ans de la loi Claeys-Leonetti, avait pour objectif d’évaluer les pratiques 

concernant la sédation. Elle relate une disparité des pratiques, selon les situations médicales. 

La SPCJD a été majoritairement instaurée devant des souffrances réfractaires. Cependant les 

doses administrées et les protocoles utilisés varient en fonction des services et des objectifs 

de l’équipe médicale. Les services de réanimation préférant atteindre une altération de la 

conscience pour éviter que le patient ne souffre lors de l’arrêt de la ventilation assistée, et les 

services de soins palliatifs préférant une sédation lorsqu’apparait une agitation ou une 
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anxiété. On peut remarquer donc une différence de pratique en fonction de l’intentionnalité 

du prescripteur qui est variable d’un médecin à un autre et de l’éthique de chacun.  

 Concernant les directives anticipées, la loi du 22 avril 2005 avait doté les directives 

anticipées d’un faible statut. Indiquant les « souhaits de la personne relatifs à sa fin de vie » 

[13], elles devaient certes être prises en compte par le médecin, mais ne lui étaient toutefois 

pas opposables. 

 À la suite de la loi Claeys-Leonetti, les DA s’imposent au médecin. Elles ne sont plus un 

souhait, mais une « volonté » anticipée dont la valeur est a priori égale à la volonté actuelle 

d’un patient en mesure de s’exprimer. Cette disposition a des effets surprenants, dans la 

mesure où la volonté anticipée du tutélaire paraît avoir plus de portée que sa volonté actuelle. 

 Par ailleurs, la loi a supprimé la durée de validité de trois ans des DA, elles sont valables 

indéfiniment, jusqu’à révision ou révocation. [14] 

Le domaine des DA a également été élargi, la loi de 2005 ne permettant leur application 

que dans les conditions de la limitation ou l’arrêt des traitements, et, sauf l’hypothèse d’une 

personne se trouvant en phase avancée ou terminale d’une affection grave et incurable, 

n’étendait pas leur champ d’application aux situations dans lesquelles l’engagement d’une 

investigation, d’une intervention ou d’un traitement pouvait se poser. [15] 

La loi de 2016 a mis fin à cette distinction et a étendu le champ d’action aux conditions 

de la poursuite et du refus de traitements ou d’actes médicaux.  

Le médecin peut refuser d’appliquer ces DA après une procédure collégiale s’il estime 

qu’elles apparaissent inappropriées ou non conformes à la situation médicale du patient. [16] 

 Après ce bref historique de la genèse des soins palliatifs en France, et l’aboutissement 

de La Loi Claeys-Leonetti de 2016, il est nécessaire d’aborder la démarche palliative, qui est le 

pilier de toute prise en charge adéquate de la fin de vie en France.  

D. La démarche palliative. 

La « démarche palliative » (DP) est un concept né officiellement en France en 2002 et 

mis en pratique dans les hôpitaux à partir de 2004 pour permettre à un maximum de 

personnes hospitalisées en services de soins aigus et relevant de soins palliatifs de pouvoir en 

bénéficier. [17] 

La démarche palliative est définie par « asseoir et développer les soins palliatifs dans 

tous les services (et à domicile), en facilitant la prise en charge des patients en fin de vie et de 

leurs proches, par la mise en place d’une dynamique participative prenant en compte les 

difficultés des soignants ». [18] 

La DP peut être articulée autour de deux principes, l’association entre les « espaces 

d’échange » et la « démarche projet », qui est décrit dans cet article « la démarche 

participative dans les soins ». [19]  
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A travers cet article, très intéressant, relatant un exemple de DP, les espaces d’échanges 

« entre soignants centrés sur le patient », correspondent aux « staffs » pluriprofessionnels 

encore appelés « réunions de concertation pluriprofessionnelle » (RCP) auxquels participent 

tous les soignants d’un service. On y identifie les besoins du patient, et on aborde les 

problèmes éthiques. Les formations internes permettent de former les équipes soignantes sur 

des sujets choisis permettant d’atteindre des objectifs pédagogiques ciblés répondant aux 

besoins des professionnels. Le soutien d’équipe est organisé en situation de crise avec 

présence d’un psychothérapeute extérieur au service permettant aux soignants de s’exprimer, 

de parler de la difficulté de la situation vécue, de la déchiffrer et de proposer des solutions 

d’adaptation.  

 La démarche projet a pour objectif d’améliorer les prises en charge de la fin de vie à 

travers différentes étapes :  

- Evaluation des besoins des équipes. 

 

- Mise en place de groupes de travail sur des grandes thématiques. 

 

- Validation des propositions par l’ensemble de l’équipe.  

 

- Finalisation et mise en application. 

 

- Réévaluation. 

 

Une revue de littérature constate une influence positive de la DP sur la qualité de vie 

au travail des soignants, notamment la relation entre le stress au travail et le manque de 

soutien par l’institution ainsi que la perception d’un déficit de moyens mis à leur disposition. 

[20] 

 Une autre étude [21] a également étudié la relation entre le management et la 

satisfaction au travail. Le management influencerait significativement le contenu des réunions, 

l’autonomie des infirmières, leur implication dans l’organisation, la mise en place d’innovations 

et la gestion des conflits et la satisfaction au travail.  

L’article de Colombat, et al [19], complète ces revues de littérature par l’étude de 

l’impact du management participatif sur la qualité de vie et conclue à une relation significative 

négative entre la qualité de vie au travail et un déficit de reconnaissance au travail, de 

formation, de collaboration au sein de l’équipe et l’absence de RCP. La qualité de vie est 

également corrélée à la présence de bénévoles d’accompagnement.  

Nous pouvons en déduire, à travers ces travaux, que la DP menée par un bon 

management des équipes entraîne une amélioration de la qualité de vie entrainant une 

augmentation de la qualité des soins auprès de nos patients.  
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 La DP est donc indispensable pour la bonne prise en charge des patients en fin de vie. 

Elle permet une prise en charge pluriprofessionnelle, s’adaptant donc à chaque malade en le 

prenant en compte dans toutes les sphères : bio psycho-sociale, culturelle. Nous parlons alors 

d’une approche centrée patient, faisant partie de la compétence indispensable en médecine 

générale.  

 Une DP bien effectuée est également bénéfique pour le personnel soignant permettant 

une amélioration de la qualité de vie et un meilleur vécu des situations palliatives.   

E. A propos du CH de Remiremont. 

1) Présentation de l’hôpital de Remiremont et du GHT.  

L’origine de l’hôpital de Remiremont remonte au Xe siècle. Le 25 août 1721, sous la 

présidence de l’Abbesse de Lorraine-Lillebonne, l’hôpital fut transféré de l’enceinte de l’Abbaye 

à son emplacement actuel. 

Le nouvel hôpital pris alors le nom de sa bienfaitrice et devient l’hôpital Sainte-Béatrix. 

Vers 1866, la Commission Municipale, devant l’accroissement de la population 

indigente, décide d’agrandir les bâtiments. L’hôpital que nous connaissons ce jour a été ouvert 

en 1974 et a bénéficié de plusieurs transformations et évolutions.  

L’établissement a un capacitaire de 353 lits. L’établissement accueille une population 

du secteur des Hautes Vosges jusqu’au nord de la Haute-Saône.  

Le CH de Remiremont fait partie du GHT Vosges (annexe 1). Ce GHT comprend 14 

établissements. Le CH Emile Durkheim situé à Epinal constitue le support de GHT et dont la 

direction d’établissement est commune à celle de Remiremont.  

2) Organisation des soins palliatifs à l’hôpital de Remiremont.  

 

Des protocoles ont été rédigés permettant une aide à la prise en charge palliative 

(annexe 2 et 3). Ceux-ci ont été rédigées en 2015.  

Celle retrouvée en annexe 2 : « Quelques repères pour une aide à l’information au 

patient lors d’une mise en place d’une sédation chez l’adulte et la personne âgée en soins 

palliatifs » reprend les points de la démarche palliative avec les bonnes questions à se poser 

avant la mise en place d’une sédation. Elle apporte également des outils de communication 

permettant d’aborder le sujet avec le patient et sa famille et quelques définitions apportées 

par la SFAP.  

L’annexe 3 reprend le cadre d’utilisation du Midazolam dans les situations extrêmes en 

vue d’une sédation chez l’adulte. Ce protocole reprend les définitions de la Loi Leonetti de 
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2005 ainsi que le mode d’administration du Midazolam selon les recommandations de la SFAP 

de 2009. On y retrouve également les modalités pratiques du protocole d’administration 

médicamenteuse d’après le référentiel Oncolor. Une fiche de synthèse a été créée par la CDSP 

de l’hôpital.  

A l’heure actuelle, l’EMSP dépend du CH de Gérardmer situé à environ 30 kilomètres 

de Remiremont et est composée d’une infirmière spécialisée.  

F. Problématiques rencontrées en pratique à travers différents travaux. 

Les conclusions de plusieurs travaux mettent en évidence le manque de formation des 

médecins sur la culture palliative. Les formations théoriques enseignées à la faculté de 

médecine se sont bien améliorées et permettent de promouvoir la « culture palliative », mais 

l’enseignement ne doit pas se limiter à la théorie seule. Une étude de 2013 [21] soulève un 

souhait par les internes d’une formation plus pratique dispensée sur les lieux de stage et à 

partir de cas cliniques complets, et favoriser la collégialité et la pluridisciplinarité des prises en 

charge palliatives.  

Un autre texte [22] datant de 2017 prône le développement d’une culture commune 

pour favoriser collégialité et interdisciplinarité régissant les décisions palliatives. Elle explicite 

également « l’incertitude du pronostic ou un temps d’accompagnement caractérisé par un 

souci prioritaire de qualité de vie voire du confort de vie ? La fin de vie apparaît comme une 

période de clair-obscur, un moment entre chien et loup ». Le malaise et la souffrance des 

soignants sont évidents provoquant un sentiment de culpabilité et de souffrance. Les 

soignants sont également confrontés aux attentes des familles fondées sur une fausse 

perception de l’état du patient, entraînant un jugement par les familles des compétences de 

l’équipe soignante.  
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II. METHODE D’ETUDE  

Objectif principal de l'étude : 

Identifier les difficultés rencontrées par les équipes soignantes du CH de Remiremont 

lors de l’accompagnement en fin de vie. 

 

Objectif secondaire :  

Définir des perspectives d’amélioration pour le CH de Remiremont. 

A. Caractéristiques et méthodes employées.  

 L'étude s'articule autour d'une analyse qualitative auprès des soignants du Centre 

Hospitalier de Remiremont dans les Vosges, concernant l'accompagnement des patients lors 

de la fin de vie. Afin de profiter de la dynamique du groupe très importante sur ces sujets, 

nous proposons de réaliser cette étude à travers plusieurs entretiens, divisés par secteur 

d’hospitalisation : la médecine A regroupant les secteurs 4C et 4D, la médecine B (secteur 5D) 

et la Gériatrie. Les entretiens se dérouleront de manière égale pour chaque secteur, pour 

éviter un maximum de biais. 

Cette étape sera précédée par un audit clinique via une analyse rétrospective de 

dossiers de patients de plus de 18 ans, décédés en service de médecine polyvalente de soins 

continus ou de gériatrie au cours d’une période de 6 mois au Centre Hospitalier de 

Remiremont, qui répondent à la définition des Soins Palliatifs selon l'Article 1er de la loi n°99-

477 du Code de Santé Publique avec la précision du programme national de développement 

des soins palliatifs en 2002. [24] 

Cet audit clinique répondra également au cahier des charges suivant : 

- Mention de directives anticipées ou non. 

 

- Mention d’une RCP (intra service seule ou présence d’un médecin extérieur au service). 

 

- Mobilisation d’un personnel intervenant dans le domaine des soins palliatifs. 

 

- Tous les patients auront bénéficié d’administration de MIDAZOLAM.  

 

- Respect du protocole de sédation de la SFAP ou non.  

 

- Soins de supports médicamenteux ou dispositif médical mis en place.  
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La dernière étape consistera en la réalisation d’un groupe nominal permettant de 

proposer des solutions aux difficultés rencontrées et répondant à l’objectif secondaire. 

 

Critères d'inclusion : 

- Etude réalisée au Centre Hospitalier de Remiremont. 

 

- Médecins généralistes et spécialistes, thésés, exerçant dans les services de médecine 

polyvalente ou de gériatrie au centre hospitalier de Remiremont. 

 

- Internes en médecine générale de l’hôpital de Remiremont. 

 

-  Médecins retraités de moins de 5 ans ayant exercé dans les services de médecine 

polyvalente ou de gériatrie aiguë au centre hospitalier de Remiremont. 

 

- Equipe médicale et paramédicale de la Cellule Douleur et Soins Palliatifs du Centre 

Hospitalier de Remiremont. 

 

- Equipe paramédicale du Centre Hospitalier. 

 

Critères d'exclusion : 

- Les médecins exerçant au service d’accueil des urgences. 

 

- Les spécialistes en pédiatrie. 

 

- Les spécialistes en gynécologie obstétrique. 

 

- Les spécialistes en chirurgie. 

B. Audit clinique réalisé à partir de dossiers patients. 

Sur une période de février 2022 à septembre 2022, nous avons analysé 81 dossiers de 

patients décédés de plus de 18 ans hospitalisés en service de médecine A et médecine B en 

Unité de soins continus et en gériatrie. Ces patients auront bénéficié d’une administration de 

MIDAZOLAM.  

Dans l’étude de ces dossiers, nous relèverons les soins de confort (matériels ou 

humains) dont ils auront bénéficié, afin de faire un état des lieux des possibilités 

thérapeutiques pouvant être prodiguées dans cet établissement. 
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Le pourcentage de directives anticipées rédigées seront également relevées, afin de 

comparer ce pourcentage à la moyenne nationale.  

Cette étude qualitative rétrospective permettra d’obtenir une première approche 

concernant les difficultés ressenties par les médecins à travers les observations médicales 

rédigées dans le DPI.  

Cette étape préliminaire servira de support aux entretiens semi directifs.  

L’exploitation des dossiers patients dans le logiciel Orbis® a été permis grâce à 

l’autorisation du Docteur Stéphanie CHEVALIER, responsable du Département d’Information 

Médicale de l’hôpital de Remiremont.   

C. Entretiens semi-directifs  

Les entretiens sont réalisés pour chaque service de médecine avec un questionnaire 

pré établi (Annexe 4) et des diapositives (Annexe 5) permettant de mettre en avant les données 

recueillies lors de l’analyse rétrospective.   

Les effectifs sont les suivants :  

- Médecine A secteur 4C : une IDE de la cellule douleur, quatre médecins, une interne 

en médecine générale. 

 

- Médecine A secteur 4D : une onco-psychologue, cinq médecins. 

 

- Médecine B secteur 5D :  trois médecins. 

 

Soit un effectif total : n=14. 

 

Les réunions ont été enregistrées par dictaphone sony recorder icd-px370® et retranscrites 

avec anonymisation des participants. Les médecins seront nommés par le terme M1, M2 etc. 

Le personnel paramédical sera nommé selon leur statut.  

- Annexe 9 : réunion avec le service 4C. 

 

- Annexe 10 : réunion avec le service 4D. 

 

- Annexe 11 : réunion avec la médecine B. 

 

Les réponses libres écrites pour chaque item du questionnaire ont également été 

retranscrites (annexe 6). 
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A travers les données recueillies, l’identification des problématiques rencontrées durant 

les entretiens semi-dirigés fera l’objet d’une seconde analyse objectivant de nouvelles 

perspectives d’amélioration des pratiques au sein du CH.  

D. Perspectives d’amélioration à travers la méthode dite par Groupe Nominal 

(GN).  

 L’objectif est de trouver des perspectives d’amélioration dans le domaine des SP. En 

reprenant les résultats des entretiens semi-dirigés, il s’agit ici de répondre à la problématique 

suivante : « par quels moyens techniques et humains pouvons-nous améliorer 

l’accompagnement en fin de vie ? ».  

 Cette étape a fait l’objet d’une réunion plénière avec les participants présents aux 

entretiens semi dirigés.  

 Le nombre de participants est de 15. Un pharmacien de l’hôpital participe à la réunion. 

 La réunion aura duré une heure trente.  

  

Ce GN se déroule de la façon suivante :  

 

- Chaque participant liste sur une feuille toutes les idées permettant de répondre à la 

problématique posée (durée 5 minutes). A tour de rôle chacun énonce l’idée qui lui 

parait la plus pertinente. Si une idée à déjà été prononcée, il donne la deuxième sur sa 

liste.  

 

- Classement par ordre croissant des idées proposées selon la pertinence estimée par 

chacun des participants.  

 

- Les cinq meilleures propositions sont retenues.  

 

- Deuxième classement permettant de sélectionner les trois propositions les plus 

pertinentes. 
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III. RESULTATS. 

A. Résultats de l’audit clinique.  

Le recueil de données s’est effectué sur 6 mois entre mars et septembre 2022 à travers 

81 dossiers issu du logiciel Orbis®. Les patients ont été sélectionnés et retrouvés selon les 

critères expliqués ci-dessus par le logiciel Pharma®. 

Nous avons analysé les observations médicales, et des différents intervenants 

paramédicaux. 

Nous avons regroupé dans le tableau ci-dessous la proportion de décès par tranche 

d’âge (figure 1). 

 

Figure 1 : représentation du nombre de décès par tranche d’âge. 

 

Nous pouvons constater qu’une majorité des décès est survenue après l’âge de 75 ans.  

Les causes de décès sont majoritairement représentées (figure 2) par les cancers et 

hémopathies malignes dans environ 45% des cas. S’en suivent les causes de décès autres que 

les décompensations de maladies chroniques telles que le diabète, l’insuffisance rénale 

chronique, l’insuffisance respiratoire chronique etc (28%). Par ailleurs les décompensations de 

maladies chroniques représentent 21% des décès. La maladie à Coronavirus de 2019 

représente 6% des décès.  
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Figure 2 : Représentation des causes de décès au CH de Remiremont. 

 

A travers l’étude de ces dossiers, nous nous sommes attardés à repérer les étapes de la 

démarche palliative. Celle-ci prenant en compte, comme sus cités, plusieurs paramètres 

comme la rédaction des DA par le patient, la réalisation d’une RCP pour chaque patient.  

Nous pouvons remarquer (figure 3) que dans ce centre hospitalier vosgien, 9% des 

dossiers étudiés mentionnent la présence de directives anticipées. La moyenne nationale se 

situe aux alentours de 14% selon rapport IFOP de 2017 [25], nos résultats sont inférieurs à 

cette moyenne.  

 

Figure 3 : Pourcentage de directives anticipées exprimées. 

45%

21%

6%

28%

Causes de décès 

Cancers + hémopathies
malignes

Décompensation d'une
maladie chronique

Covid 19

Autre

9%

91%

Directives anticipées

Exprimées

Non exprimées

Soit 9 % de 

directives 

anticipées 

exprimées sur 

le CH, pour 

une moyenne 

de 14% en 

France 

(Rapport 

étude IFOP 

2017) 



34 

 Rentrant dans le cadre de la démarche palliative, nous avons effectué un recensement 

des pratiques (figure 4) concernant l’utilisation du MIDAZOLAM dans le cadre de la sédation. 

Nous avons pu constater que les pratiques pouvaient différer d’un praticien à l’autre. Ces 

pratiques diffèrent également des protocoles mis en place par la SFAP, dont nous avons été 

particulièrement attentifs lors de l’analyse des dossiers. Dans 57% des dossiers, l’utilisation de 

cette molécule sédative ne rentre pas dans les critères préétablis par la SFAP.  [26] 

Les RCP constituent également une étape indispensable à la bonne démarche palliative 

et qui doivent être réalisées dans des conditions optimales respectant le cadre juridique. 

 Dans notre étude, figure 5, nous pouvons remarquer que les RCP sont essentiellement 

effectuées en interservices (52% des dossiers) donc respectant le principe de participation 

d’un médecin extérieur au service. 27% des dossiers n’ont pas bénéficié d’intervenant 

extérieur ou encore 21% n’ont pas été présenté en RCP. [27] 

 

 

Figure 4 : Pourcentage de respect du protocole de sédation établi par la SFAP. 
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Figure 5 : Conditions de présentation des RCP. 

 

 Les derniers paramètres relevés, figures 6 et 7, concernent les soins de confort qui ont 

été prodigués aux patients. Dans le CH de notre étude, nous observons que 36% des patients 

ont bénéficié d’un matelas thérapeutique permettant d’éviter l’apparition d’escarres. Les 

traitements au long cours du patient (statines, antiagrégants plaquettaires etc) ont été arrêtés 

dans 23 % des cas, 19% des patients ont bénéficié d’une oxygénothérapie et enfin l’hydratation 

parentérale a été stoppée dans 12 % des dossiers. Le quart des patients a été traité par 

scopolamine permettant de lutter contre l’encombrement bronchique. Les soins de bouches 

ont été prodigués dans 12% des cas permettant d’éviter la sécheresse buccale et la sensation 

de soif. L’apparition de dyspnée est prévenue par l’administration d’aérosols de SALBUTAMOL 

ou d’IPRATROPIUM (16%). Seulement 2% des patients ont été traités par l’aromathérapie qui 

a des vertus anxiolytiques. Enfin près de la moitié (45%) des patients a bénéficié d’un 

traitement par opioïdes permettant de lutter contre la douleur ou la dyspnée.   
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Figure 6 : Représentation des différents soins de support effectués.  

 

Figure 7 : Suite de la représentation des différents soins de support effectués. 

 

Parmi les différents acteurs intervenant dans les soins de confort, seulement 2% des 

patients ont eu un contact avec l’EMSP, 4% avec la cellule douleur, et 4% avec un psychologue.  
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B. Résultats des entretiens semi dirigés. 

A l’aide du questionnaire présenté en annexe 1 et de ses réponses apportées dans les 

tableaux 1 à 5 et en annexe 6, nous pouvons constater que 93% des participants interrogés 

prétendent connaître la Loi Claeys-Leonetti, mais ne se sentent pas à l’aise sur le cadre 

législatif. Dans les réponses libres aux questions nous pouvons constater que la plupart des 

interrogés n’ont pas de temps, ou pas assez de formation, ou ne connaissent pas la loi dans les 

détails. Ces résultats se retrouvant déjà dans plusieurs travaux effectués précédemment. [22] 

[28]   

Concernant l’acharnement thérapeutique, la plupart des définitions proposées (annexe 

6) correspondent à la définition pré établie par la loi [29], mais formulées de manière 

différente. On note ainsi une bonne compréhension de cette définition, cruciale pour une prise 

en charge palliative optimale.  

Tous les sondés savent différencier l’euthanasie de la sédation profonde et continue 

jusqu’au décès.  

 Concernant la partie « Limitation des soins actifs », nous pouvons remarquer une 

disparité des réponses sur la question 1 « Eprouvez-vous des difficultés à limiter les soins 

actifs ? ». 43% ont répondu « oui » et 43% « Non » et 13% sans réponse. Ces réponses sont 

notamment en rapport des « états d’âmes, des difficultés à décider de la vie et de la mort de 

quelqu’un », une « difficulté à définir les soins actifs », « une limite pas toujours évidente à 

trouver ». 

 A propos de la réalisation systématique de RCP, 50% des participants ont répondu 

« non » contre 43% de « oui » et 7% sans réponses. Ces réponses sont justifiées par le fait que 

la plupart des médecins passent un appel auprès du réanimateur ou de l’anesthésiste, ou alors 

si les directives anticipées du patient sont rédigées ou s’il y a une « évidence clinique ». Le 

cadre n’est pas toujours structuré. 

 Les directives anticipées sont demandées systématiquement par 57% des participants 

contre 43%. On note dans les commentaires qu’il existe une « gêne à le demander » ou alors 

qu’on demande des DA « quand une difficulté survient », quand « le patient m’envoie une 

perche ». Plusieurs personnes ont répondu « je n’y pense pas », ou encore « je le fais 

rarement ». 

 La personne de confiance est sollicitée dans 64% dans des cas, pas systématiquement 

dans 21% des cas et 14% des sondés ne se prononcent pas. Nous pouvons remarquer une 

disparité des commentaires. Certains interrogés pensent que « la décision est médicale », mais 

beaucoup expriment que la personne de confiance est sollicitée « en cas d’incapacité du 

patient à s’exprimer », « en cas de troubles de la conscience », « si le patient est conscient ou 

cohérent ».  

 La gestion des symptômes réfractaires est plus sujette à débat, 43% des participants 

éprouvent des difficultés alors que 43% n’en n’ont aucune et 14% ne se prononcent pas. Les 
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commentaires mentionnent notamment « l’inexpérience », « le manque d’habitude » « ça 

dépend du profil psychologique des patients ».  

 La CDSP et l’EMSP sont peu sollicités dans 64% des cas en raison d’une « non-

disponibilité », d’un « manque de moyens humains » de « délais d’interventions trop long », 

d’une lourdeur du système qui est mal adapté » mais restent un « partenariat indispensable ». 

 L’approche psychologique dans les prises en charges palliatives font l’unanimité (100% 

de réponses positives), mais on peut remarquer un « manque de psychologues » 

d’établissement. Par ailleurs 86% des soignants de cette étude pallient ce manque par un 

temps psychologique avec des « entretiens réguliers », un « temps téléphonique et en réel ». 

On note également dans les commentaires que certains « manquent de temps » et qu’il 

faudrait créer un « temps EMSP pour les familles » et « former un personnel dédié ».  

 La totalité des participants pensent qu’il y a des améliorations à faire sur la fin de vie, 

en justifiant le fait d’obtenir « plus de moyens humains », « améliorer l’accompagnement 

psychologique pour le patient et la famille », « créer une EMSP digne de ce nom avec du temps 

régulier et dédié », « améliorer la communication autour de la fin de vie, augmenter le nombre 

d’intervenants professionnels, proposer un temps dédié au soutien psychologique, améliorer 

les besoins matériels aux soins de confort ». La création de « soins personnalisés » est un 

commentaire assez intéressant, avec la « création de locaux plus calmes », « une structure 

dédiée ». Il est également mentionné le fait « d’améliorer le protocole d’utilisation du 

MIDAZOLAM ».  

 Concernant l’hydratation et l’alimentation parentérale, 64% des sondés la stoppent, et 

34% ne se prononcent pas, ce qui est un sujet de débat. Certains prennent en compte le 

« ressenti des proches », certains laissent l’hydratation pour « diminuer la sensation de soif ». 

Cependant l’arrêt de l’alimentation semble être commun. 

 La SPCJD est assez difficile à initier pour 64 % des répondants, « l’entourage familial » 

et les réflexions éthiques influencent beaucoup les décisions. Il y a également une 

méconnaissance du cadre éthique et juridique qui est soulignée dans les commentaires.  

 Il existe un protocole de sédation mis en place au sein de l’établissement hospitalier. La 

moitié des sondés l’utilisent, estiment qu’il n’est plus à jour et nécessite une remise à niveau 

(protocole datant de 2015). Ce protocole est simple d’utilisation mais il existe une certaine 

diversité des pratiques qui varie selon les praticiens.  

 A propos de la formation en soins palliatifs, 64% des sondés ne possèdent aucune 

formation. Un participant possède un DU sur les SP et d’autres ont été formés pendant trois 

jours à l’ICL, un autre praticien possède un certificat interdisciplinaire en SP, accompagnement 

et douleurs. Un médecin a également fait un semestre de six mois en unité de soins palliatifs 

à l’ICL. 50% des personnes interrogées se sentent mal à l’aise dans le domaine des SP et 

expriment le « peu d’expérience », « une situation toujours ou presque complexe […] difficulté 

de conception de la mort et d’une fin de vie », encore une fois « le manque de formation » est 

encore mis en avant. En outre, il est également à noter que 57% des participants estiment ne 
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pas être suffisamment accompagnés lors des prises en charge palliatives. Il est mis en 

évidence, encore une fois « l’absence d’équipe soins palliatifs » « pas assez de collaboration 

pluridisciplinaire » et enfin du « temps et conditions de staff non optimaux ». Le « manque de 

temps » est encore une fois désigné. 

 

Tableau 1 : Présentation quantitative des réponses données concernant la rubrique « cadre législatif ». 

NA : Non applicable. NSP : Ne se prononce pas. 

Réponses Secteur 5D Secteur 4C Secteur 4D Total (n=14) Pourcentage 

      
Q1. Connaissez-vous la Loi Claeys-Leonetti 

?        

OUI 3 5 5 13 93% 

NON 0 0 1 1 7% 

NSP 0 0 0 0 0% 

Q2. Arrivez-vous à différencier l’euthanasie de la sédation profonde et continue jusqu’au 

décès ? 

OUI 3 5 6 14 100% 

NON 0 0 0 0 0% 

NSP 0 0 0 0 0% 

Q3. Qu’est-ce que pour vous l’obstination déraisonnable ?      

NA NA NA NA NA NA 

Q4. Etes-vous à l’aise avec le cadre législatif sur la fin de vie 

?     

OUI 1 3 1 5 36% 

NON 2 2 5 9 64% 

NSP 0 0 0 0 0% 
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Tableau 2 : Présentation quantitative des réponses données concernant la rubrique « Limitation des 

soins actifs ». 

Réponses Secteur 5D Secteur 4C Secteur 4D Total (n=14) Pourcentage 

Q5. Eprouvez-vous des difficultés à limiter les soins actifs 

?      

OUI 1 3 2 6 43% 

NON 2 2 2 6 43% 

NSP 0 0 2 2 14% 

      
Q6. Faites-vous des RCP systématiquement ? Dans 

quelles modalités ?     

OUI 0 3 3 6 43% 

NON 3 2 2 7 50% 

NSP 0 0 1 1 7% 

Q7. Pensez-vous à demander des directives anticipées 

aux patients ?     

OUI 2 3 3 8 57% 

NON 1 2 3 6 43% 

NSP 0 0 0 0 0% 

Q8. Prenez-vous en compte systématiquement l’avis de la personne de confiance dans vos 

démarches ? 

OUI 2 4 3 9 64% 

NON 1 1 1 3 21% 

NSP 0 0 2 2 14% 
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Tableau 3 : Présentation quantitative des réponses données concernant la rubrique « Soins de confort ». 

Réponses Secteur 5D Secteur 4C Secteur 4D Total (n=14) Pourcentage 

Q9. Avez-vous des difficultés à gérer les symptômes 

réfractaires ?     

OUI 1 3 2 6 43% 

NON 2 2 3 7 50% 

NSP 0 0 1 1 7% 

Q10. Faites-vous régulièrement appel à la Cellule Douleur ou à L’Equipe Mobile de Soins 

Palliatifs ? 

OUI 0 2 3 5 36% 

NON 3 3 3 9 64% 

NSP 0 0 0 0 0% 

Q11. Prenez-vous en compte l’aspect psychologique (si possible) de la fin de 

vie ?   

OUI 3 5 6 14 100% 

NON 0 0 0 0 0% 

NSP 0 0 0 0 0% 

Q12. Apportez-vous régulièrement un soutien psychologique aux proches ?   

OUI 1 5 6 12 86% 

NON 2 0 0 2 14% 

NSP 0 0 0 0 0% 

Q13. Pensez-vous qu’il y a des améliorations à faire sur l’accompagnement en 

fin de vie ?    

OUI 3 5 6 14 100% 

NON 0 0 0 0 0% 

NSP 0 0 0 0 0% 

Q14. Lors de la « phase d’agonie », stoppez-vous l’hydratation et 

l’alimentation parentérale ?    

OUI 3 3 3 9 64% 

NON 0 0 0 0 0% 

NSP 0 2 3 5 36% 
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Tableau 4 : Présentation quantitative des réponses données concernant la rubrique « Sédation ». 

Réponses Secteur 5D Secteur 4C Secteur 4D Total (n=14) Pourcentage 

Q15. Avez-vous des difficultés à initier une 

SPCJD ?       

OUI 3 2 4 9 64% 

NON 0 3 0 3 21% 

NSP 0 0 2 2 14% 

Q16. Vous servez-vous d’un protocole ? Si oui lequel ?      

OUI 2 4 1 7 50% 

NON 1 0 3 4 29% 

NSP 0 1 2 3 21% 

Q17. Le protocole que vous utilisez habituellement vous paraît-il simple 

d’utilisation ?   

OUI 2 4 3 9 64% 

NON 1 1 0 2 14% 

NSP 0 0 3 3 21% 

 

Tableau 5 : Pourcentage des réponses données concernant la rubrique « formation aux soins palliatifs ». 

Réponses Secteur 5D Secteur 4C Secteur 4D Total (n=14) Pourcentage 

Q18. Pensez-vous être à l’aise en soins 

palliatifs ?       

OUI 0 2 4 6 43% 

NON 2 3 2 7 50% 

NSP 1 0 0 1 7% 

Q19. Avez-vous suivi une formation ? Si oui, DU ? Autre ?     

OUI 1 2 2 5 36% 

NON 2 3 4 9 64% 

NSP 0 0 0 0 0% 

Q20. Pensez-vous être suffisamment accompagné lors de vos prises en 

charge ?   

OUI 0 4 4 8 57% 

NON 3 1 2 6 43% 

NSP 0 0 0 0 0% 
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C. Propositions de perspectives d’amélioration à travers la méthode dite par 

Groupe Nominal.  

 La première étape du groupe nominal aura permis d’obtenir les 15 propositions 

suivantes (tableau 6) : 

 

Tableau 6 : Propositions retenues lors du 1er tour. 

                Propositions 

Création de chambres seules 

Obtenir les Directives anticipées dès l’entrée 

du patient 

Créer EMSP disponible  

Création de LISP 

Staffs soins palliatifs (patient + famille) 

Formation des équipes soignantes 

Recrutement d’un personnel qualifié 

Information sur la législation  

Identification d’un temps SP 

Protocolisation des prises en charge 

Création d’un espace famille/bureau dédié 

Comité d’Ethique opérationnel 

Evaluation + traçabilité des niveaux de soins 

Augmentation des ressources matérielles 

Soutien psychologique des soignants 

 

 Après une période de réflexion de dix minutes, les participants classent les propositions 

par ordre croissant d’importance (tableau 7).  

Nous obtenons le classement suivant par ordre de points croissants : 
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Tableau 7 : classement des propositions par ordre croissant selon le nombre de points obtenus. 

Classement Nombre de points  

N°1 Créer une EMSP disponible  52 

N°2 Identification d’un temps soins palliatifs  85 

N°3 Création de chambres seules 86 

N°4 Formation des équipes soignantes 90 

N°5 Recrutement d’un personnel qualifié 96 

N°6 Protocolisation des prises en charge 99 

N°7 Création d’un staff soins palliatifs 100 

N°8 Création d’un espace famille/bureau 

dédié 

107 

N°9 Création de LISP 111 

N°10 Evaluation + traçabilité des niveaux de 

soins  

127 

N°11 Augmentation des ressources 

matérielles 

135 

N°12 Obtenir les Directives anticipées dès 

l’entrée du patient 

136 

N°13 Information sur la législation 148 

N°14 Comité d’éthique plus opérationnel 149 

N°15 Soutien psychologique des soignants. 157 

  

 

Tableau 8 : Propositions retenues lors du 2eme tour. 

Les 5 propositions retenues sont :  

N°1 Créer une EMSP disponible  

N°2 Identification d’un temps soins palliatifs  

N°3 Création de locaux adaptés 

N°4 Formation des équipes soignantes 

N°5 Recrutement d’un personnel qualifié 
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 Le troisième tour correspond permet de classer les 5 propositions retenues par ordre 

croissant de points : 

 

Tableau 9 : classement des propositions par ordre croissant selon le nombre de points obtenus. 

Propositions Nombre de points 

N°1 Créer une EMSP disponible  35 

N°2 Création de locaux adaptés   39 

N°3 Formation des équipes soignantes  45 

N°4 Recrutement d’un personnel qualifié 46 

N° 5 Identification d’un temps soins palliatifs 52 

 

 

Tableau 10 : classement final. 

Les 3 items jugés pertinents retenus sont :  

N°1 Créer une EMSP 

N°2 Création de locaux adaptés 

N°3 Formation des équipes soignantes 

 

 

 Nous pouvons donc conclure que les axes d’amélioration souhaités par le personnel 

soignant du CH de Remiremont devront porter sur : 

- La création d’une EMSP. 

- La création de locaux adaptés, notamment la création d’une Unité de soins palliatifs. 

- Former les équipes déjà présentes sur le centre hospitalier.  
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IV. DISCUSSION 

A. Méthode d’étude et choix de la population.  

Cette étude quantitative intéressant un centre hospitalier reste particulière en son 

genre, très peu de données de littérature ont été retrouvées. L’association entre un audit 

clinique et des entretiens semi-dirigés permet de renforcer les conclusions de l’étude. 

L’association d’une approche quantitative et qualitative de ce travail permet d’apporter une 

certaine richesse et un détail conséquent répondant au mieux à l’objectif principal. 

1) Discussion sur les méthodes d’études répondant à l’objectif principal :  

L’audit clinique réalisé dans le cadre de cette étude évalue les pratiques 

professionnelles. Les résultats de cet audit servent par ailleurs de support aux entretiens semi-

dirigés en mettant en avant des problématiques matérielles et humaines pouvant interférer 

dans la bonne prise en charge lors de l’accompagnement en fin de vie. 

La réalisation d’entretiens semi-dirigés, apporte un degré de pertinence, de validité et 

de fiabilité soulignant les réponses de l’objectif principal de l’étude. Ces entretiens apportent 

également un certain degré d’humanisme prenant en compte le ressenti, les émotions des 

participants qu’on ne peut trouver qu’à travers quelque chose de matériel. Dans le domaine 

des soins palliatifs, l’éthique est indissociable des autres mesures thérapeutiques prenant en 

compte les états d’âmes, les croyances de chaque individu, que ce soit du côté patient ou 

soignant, d’où l’importance de prendre en compte ce facteur.  

 La population d’étude lors des entretiens semi-dirigés est intéressante car elle prend 

en compte plusieurs catégories de professions intervenant dans le domaine des soins 

palliatifs : médecin, infirmière, psychologue. Le panel de professions représenté offre 

différents points de vue sur l’approche palliative. La population restreinte à moins de vingt 

personnes permet de rendre les conditions d’échange plus optimales.  

2) Discussion sur la méthode d’étude répondant à l’objectif secondaire :  

 La technique par le Groupe Nominal est une approche très intéressante permettant de 

proposer des solutions aux problématiques identifiées répondant à l’objectif secondaire de 

l’étude. Cette technique encourage l’intelligence collective. Chaque participant, du plus timide 

au plus courageux, a une chance égale de donner son opinion sur le sujet.  Il a été montré dans 

une étude [30] que la technique du GN augmente le nombre de solutions obtenues par ce 

groupe. Cette technique est particulièrement adaptée dans cette étude permettant 

d’augmenter la pertinence des solutions proposées répondant à l’objectif secondaire.  
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B. Audit clinique et entretiens semi-dirigés.  

1) Démographie. 

Les résultats obtenus permettent d’observer d’une part que la majorité des décès sont 

survenus après l’âge de 75 ans. En comparant avec la moyenne nationale, un rapport de l’INSEE 

de 2020 constate une espérance de vie à 85,6 ans pour les femmes et de 79,7 ans pour les 

hommes. La cause de décès est représentée en grande partie par les cancers et les 

hémopathies malignes.  Selon un autre rapport de l’INSEE de juillet 2023, qui a recensé les 

causes de décès sur une période allant de 1990 à 2020, les tumeurs et les maladies de 

l’appareil cardiovasculaires représentent respectivement 167.3 milliers et 131.7 milliers de 

décès en 2020 en France. Dans notre étude les décès sont représentés majoritairement par 

les cancers et par la catégorie « autre » (représentant les AVC ischémiques et hémorragiques 

les infarctus du myocarde etc.) ce qui est concordant avec les données de l’INSEE.  

2) A propos des directives anticipées. 

En ce qui concerne la rédaction des directives anticipées, nous pouvons voir que les 

résultats indiquent que nous sommes en dessous de la moyenne nationale. Comme cela a été 

évoqué plus haut dans l’audit clinique, 9% des patients du CH de Remiremont ont exprimé des 

DA contre 14% à l’échelle nationale.  Cet écart peut s’expliquer notamment par un biais de 

sélection, l’échantillon de dossiers analysés est certainement non représentatif par rapport à 

un échantillon de plus grande ampleur. Le rapport de certification de l’HAS de 2023 rapporte 

un taux de satisfaction de 20% concernant l’information des patients sur son droit à rédiger 

ses directives anticipées, par rapport au référentiel d’évaluation de la qualité des 

établissements et services sociaux et médico-sociaux. 

Par ailleurs Il a été mentionné lors des entretiens semi-dirigés la place prépondérante 

des médecins traitants dans l’initiation du processus de rédaction des DA. Il est vrai qu’à 

l’hôpital il est difficile d’aborder ce sujet car la plupart de nos patients sont en situation aiguë 

d’une pathologie pouvant effectivement engager le pronostic à court terme. Pour le patient, 

la rédaction de DA en situation aiguë à l’hôpital est source d’angoisses et de questionnements. 

Il serait judicieux de les réaliser en médecine de ville où l’environnement est propice à cela. Il 

a également été évoqué une prise en charge éventuelle par une infirmière ASALEE pouvant 

aborder le sujet avec les patients le désirant.  

Cependant il est clair pour le médecin traitant qu’il est difficile d’aborder le sujet avec 

ses patients. Une étude de M.Zeisser et J-C Weber [38], a relaté qu’à l’Hôpital Cochin 36% des 

patients considéraient les DA comme inutiles, voire dangereuses et inappropriées avec double 

contrainte de l’acharnement thérapeutique et d’un délaissement, d’un arrêt prématuré des 

soins. Ils mentionnent également le problème de l’anticipation, qui repose sur le rationnel et 

l’irrationnel et sur des déterminismes intérieurs et extérieurs à chacun. Dans cette même 

étude, une enquête auprès des médecins stipule que 72% de ces derniers considèrent les DA 
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comme pertinentes, comme une aide à la décision thérapeutique de la fin de vie. Le manque 

de temps est l’un des principaux arguments avancés par les médecins de ville. Le frein essentiel 

pour les praticiens semble aussi être d’ordre émotionnel et relationnel.  

Toujours en rapport avec l’étude de M.Zeisser et J-C Weber, les freins inhérents aux 

tabous de la société tels que la mort et ceux relevant de chaque individu et des difficultés des 

professionnels de santé à proposer les DA à leur patients, suggèrent l’application de meilleurs 

méthodes par la panification anticipée des soins (PAS).  

Celle-ci est par exemple déjà effective en Suisse [39] appelée « planification anticipée 

du projet thérapeutique » (PAPT) et qui généralement complète la rédaction des DA et 

inversement. La PAPT permet le cheminement d’une réflexion éthique centrée sur le patient 

et son environnement, ses mœurs. Cette PAPT se focalisant sur la personne et non sur la 

maladie. La rédaction d’une DA relève d’une démarche individuelle, mais c’est celle-ci qui est 

applicable juridiquement en cas de nécessité. Le tableau 11 reprend les différences entre les 

DA et la PAPT. Nous remarquons donc une certainement complémentarité de ces deux 

procédés. 

Pour revenir sur la situation en France, une étude nancéenne de 2013 [40] conclue que 

les moyens d’expression de la volonté du patient ne sont pas tous connus de la population et 

qu’un travail d’information auprès du public s’avérerait nécessaire pour promouvoir la 

rédaction des DA et d’anticiper la fin de vie. 

En revenant sur notre étude, il a été mentionné des difficultés à aborder le sujet des 

DA avec les patients, notamment sur le fait que l’hôpital n’étant pas un endroit propice à la 

réflexion. L’intervention également des médecins généralistes de ville voire des professionnels 

dédiés est suggéré dans l’approche des directives anticipées. La nécessité d’avoir un temps de 

consultation optimal permettant d’évoquer ce sujet avec les patients manque 

considérablement. Cela rejoint le principe de la PAPT qui pourrait être appliqué favorisant les 

conditions d’échange, de réflexion et permettre l’optimisation du « temps palliatif ». 

Néanmoins pour pouvoir appliquer cela il manque de moyens humains, notamment par la 

formation d’un personnel soignant qui pourrait participer à cette procédure. Par ailleurs, un 

processus publicitaire mené par des actions de santé publique pourrait également contribuer 

à une meilleure visibilité et information par la population de l’intérêt de discuter et d’anticiper 

la fin de vie.  
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Tableau 11 : différences entre les DA et la PAPT. Issu de l’article : DES SOINS, RÉFLEXIONS ÉTHIQUES ET 

ANTICIPATION. Planification du projet thérapeutique et directives anticipées dans la prise en soins 

palliative. Rev Med Suisse, 2017, vol. 13, p. 310-4. 

 

 

3) A propos des réunions de concertation pluriprofessionnelles.  

Dans le processus de démarche palliative il est essentiel de mentionner la place 

importante des RCP dans les processus décisionnels des thérapeutiques pour le patient. Au CH 

de Remiremont la majorité des décisions sont prises en RCP avec intervention d’une personne 

extérieure au service. On remarque que les RCP sont difficiles à mettre en œuvre notamment 

en raison d’un manque de temps du personnel, il y a généralement un appel du réanimateur 

ou de l’anesthésiste de garde à la « hâte » lorsqu’il y a apparition de symptômes menaçant le 

pronostic du patient. Il est important de noter que ces RCP ne respectent pas toujours les 

conditions établies par la HAS [27]. Une étude de 2020 [31] retrace 405 RCP issues d’un centre 
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de lutte contre le cancer entre 2006 et 2018 et conclue à un taux de conformité de 81,8% 

versus 52% pour le CH de Remiremont. Cela peut s’expliquer par un manque de moyens 

humain et de disponibilité du personnel comme mentionné lors des entretiens. Le cadre 

législatif incluant les modalités d’exécution d’une RCP est souvent méconnu par les médecins 

ce qui impacte fortement les conditions de réalisation de ces dernières. La prise d’initiative 

individuelle est également rapportée dans notre étude, justifiée, entre autres, par les « signes 

évidents d’une fin de vie » mais soulevant toutefois l’intérêt d’anticiper les prises en charge, 

de discuter avec la famille, de soulever une réflexion éthique.  

4) Concernant la Cellule Douleur et l’Equipe Mobile de Soins palliatifs. 

Il y a très peu de sollicitations de la CDSP et de l’EMSP au CH de Remiremont. Cela peut 

s’expliquer d’une part par une indisponibilité de l’EMSP qui dépend du CH de Gérardmer situé 

à environ 30 kilomètres de Remiremont. Il n’y a par ailleurs aucun médecin dédié à cette EMSP 

ce qui complique grandement les prises en charge. La CDSP de Remiremont, quant à elle, 

intervient essentiellement sur les difficultés de prise en charge de la douleur et elle n’est 

composée que d’un médecin et d’une infirmière dédiés. Il existe donc un manque de moyens 

humains et matériels comme exprimé dans les réponses aux questionnaires (annexe 6) ainsi 

que dans les discussions lors des entretiens (annexes 10, 11, 12). Une étude de 2008 menée 

en France sur 250 EMSP [32] relate d’une part que la création de ces structures ne s’est pas 

accompagnée des moyens financiers nécessaires conduisant à des structures de taille réduites 

influençant les prises en charge et ne respectant pas les guides de bonnes pratiques d’une 

démarche palliative en établissements. [33]  

D’autant plus qu’une étude de 2012 [34] suggère l’importance de l’EMSP dans le 

compagnonnage des soignants des service dans l’accompagnement palliatif permettant de 

mieux gérer les situations complexes. Les équipes mobiles permettent également de dégager 

du « temps palliatif » désamorçant certaines situations délicates auprès des familles qui 

prennent parfois au dépourvu les équipes soignantes et peuvent créer des tensions entre les 

membres du personnel et entre le personnel et les familles.   

 Cette nécessité du « temps palliatif » est largement évoquée à plusieurs reprises dans 

les questionnaires et les entretiens lors de notre étude. Les soignants à l’unanimité reprochent 

ce manque de temps. Cela s’explique par un manque de structure dédiée (telle que l’EMSP) et 

d’un manque de personnel soignant se généralisant à tous les hôpitaux de France. 

5) La formation en soins palliatifs. 

Le manque de formation en soins palliatifs peut également aggraver la problématique, 

et générer de l’inconfort dans les prises en charges.  

Une étude de 2005 [35] portant sur une enquête auprès du corps médical concernant 

la formation aux SP montre que 53,1 % des médecins généralistes et 59,3 % des médecins 

hospitaliers disent ne pas avoir été formés, contre 37,7 % des internes et 39,3 % des étudiants 
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hospitaliers. Les résultats de cette étude montrent également que 75 % des médecins 

hospitaliers et 77,7 % des médecins généralistes se disent plus à l’aise avec leurs malades après 

une telle formation. Cette dernière fait suite à une démarche volontaire et personnelle pour 

94,3 % des généralistes et 61,9 % des médecins hospitaliers. Les raisons avancées, notamment 

par les internes, interrogés dans cette enquête avancent des difficultés quant « au fait de la 

souffrance psychologique que cette mort a entraîné [chez eux] » (59,1 % des réponses), par « 

manque de savoir-faire technique pour soulager les symptômes ultimes » (45,5 %), « du fait 

de difficultés relationnelles avec la famille » (45,5 %). 

Ces derniers résultats concordent également avec ceux de notre étude, il y est exprimé 

un manque de formation ou un besoin de compléter celle-ci. L’intérêt réside dans la promotion 

d’une formation continue permettant aux médecins et au personnel paramédical d’acquérir 

des compétences techniques, relationnelles et éthiques. Les soins palliatifs ne s’arrêtant pas à 

une seule réflexion épistémologique mais prennent en compte la globalité du patient par la 

dimension humaine et psychologique entre autres. Cette formation permettrait également de 

faciliter la compréhension d’une pratique interdisciplinaire indispensable dans les prises de 

décisions. [41]  

6) Les soins de confort.  

A propos du panel des soins de confort réalisés au CH de Remiremont, celui-ci reste 

assez complet et adapté à tout symptôme réfractaire. Les médecins du CH n’éprouvent pas de 

difficultés particulières d’un point de vue médicamenteux. Cependant, il a été mentionné 

manque d’expérience et d’habitude et des difficultés lors des gardes de nuit et du week-end 

lorsque notamment l’interne et le médecin sénior d’astreinte doivent gérer seuls ces 

symptômes d’inconfort, d’où l’importance de l’anticipation des prises en charge par le médecin 

référent du patient.  

Le protocole de sédation intra hospitalier du CH de Remiremont est utilisé par la 

majorité des médecins et est simple d’utilisation. Cependant il nécessite une mise à jour, il 

date de 2015 et n’est pas détaillé dans le logiciel de prescription Pharma®. De nouveaux 

protocoles d’aide à la sédation ont été mis en place par la SFAP comme l’outil SEDAPALL 

(annexe 7) permettant d’analyser précisément les pratiques sédatives à visée palliative en fin 

de vie.  Cet outil permet également de vérifier si l’intentionnalité de la décision est mise, ou 

non, en œuvre dans les faits. Cet outil n’est pas cité dans les entretiens et n’est pas inclus dans 

le protocole de l’hôpital de Remiremont. Pourtant, un état des lieux a été effectué dans 3 USP 

de Normandie [36] suggérant que le SEDAPALL apporte une compréhension de la sédation et 

apporte un langage et une vision commune entre les professionnels de santé. Cet pourrait bien 

entendu aider les équipes de Remiremont dans les prises en charge. Le score de Rudkin 

(annexe 8) évaluant la profondeur de sédation souhaité est quant à lui mentionné dans notre 

étude et a priori mieux connu. L’échelle de Richmond est très peu utilisée en pratique sur 

l’hôpital (Annexe 8).  
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A propos de l’accompagnement psychologique des patients, les faits relatés à travers 

les échanges et les résultats statistiques montrent très peu de sollicitation des psychologues 

dans les prises en charge, sauf en ce qui concerne les patients relevant de l’onco-hématologie, 

du fait de la présence d’une onco-psychologue. Cela s’explique par le manque de personnel 

permettant cette prise en charge. Dans une étude effectuée dans un service de réanimation 

français [37], les soignants sollicitent beaucoup l’EMSP pour leur apporter de l’aide dans le 

soutien psychologique familial et y accordent une place primordiale. Du côté de Remiremont, 

la volonté des médecins est de mise pour l’accompagnement psychologique, mais il est 

mentionné à plusieurs reprises un manque de psychologue et de « temps palliatif ».   

C. Le groupe nominal  

La réalisation de ce groupe nominal aura permis d’obtenir des perspectives 

d’amélioration concernant les problématiques retrouvées lors de la précédente étape. Ces 

propositions d’amélioration concordent avec les difficultés relevées lors des entretiens. Le 

personnel hospitalier de Remiremont espère ainsi développer un « temps palliatif » à travers 

la création d’une EMSP. La création de locaux adaptés comme une unité de soins palliatifs est 

également proposée, composée essentiellement de chambres seules, de bureaux dédiés aux 

consultations. Tout cela passe bien évidemment par la formation professionnelle du personnel 

aux soins palliatifs et potentiellement par le recrutement d’un personnel déjà formé.   

D. Les limites de la législation française concernant les soins palliatifs. 

Il est intéressant de se pencher sur les répercussions de la législation française et 

l’impact qu’elle pourrait avoir sur notre étude.  

Dans une étude réalisée deux mois après la parution de la Loi Claeys-Leonetti de 2016 

[42], il est relaté une imprécision lexicale :  

- Concernant le terme « affection grave et incurable » explicité dans les textes 

portant sur la demande de sédation profonde, il n’est y pas défini de précisions 

quant au type de maladies concernées. Un handicap lourd est considéré comme 

« grave et incurable » mais ne mène pas forcément au décès. Ce genre de patient 

peut-il demander une sédation profonde ? 

 

- Concernant l’hydratation et l’alimentation artificielle, il y est apparu un changement 

de statut, passant d’un statut de « soin » à « traitement » dans les textes légaux 

[43] donc en théorie il faudrait les stopper car pouvant être considérés comme 

pouvant contribuer au « maintien artificiel de la vie ». Cependant c’est un sujet à 

débattre d’un point de vue éthique, existe un risque que le patient ressente une 

soif générant un inconfort ? La sensation de faim est-elle présente ? Pour le 

Professeur Aubry dans son article L’alimentation artificielle et l’hydratation chez la 

personne en état végétatif chronique : soin, traitement ou acharnement 
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thérapeutique ? [44] il n’y a pas de réelle réponse à ce sujet, les décisions sont 

plutôt d’ordre du subjectif, prenant en compte les réflexions de chacun (de la 

famille, du soignant, du patient). Dans notre étude ce sujet fait débat dans les 

entretiens et dont il n’y a pas de réponse claire.  

 

- Il existe également des difficultés par rapport à la notion du « court terme » étant 

assez subjective. 

 

- La définition de « souffrance » n’est pas consensuelle et basée sur le ressenti du 

patient et dont la loi laisse la légitimité du jugement au malade, renvoyant 

également au ressenti du « symptôme réfractaire ». 

 

- Pour 86% des interrogés de cette même étude [42] il y a la crainte de demandes 

« inappropriées » de la part des patients. Il s’agit principalement des demandes 

« d’euthanasie ». Un malade peut clairement, conformément à la loi de 2016, de 

demander un arrêt des traitements engageant son pronostic vital à court terme et 

la mise en place d’une sédation profonde ce qui peut s’apparenter à une euthanasie 

déguisée. La plupart des malades pensent qu’il n’y a que la sédation profonde qui 

peut soulager toute souffrance en oubliant le reste des autres traitements.  

 

- Il y a également une crainte des soignants par rapport à la loi en elle-même qui 

peut altérer les relations avec les patients et les familles. La réponse par la loi à la 

demande sociale d’un droit à « terminer sa vie dans la dignité » contraint les 

professionnels de santé à une obligation de moyens et de résultat. Il y a un risque 

d’instrumentalisation des soignants avec une place trop prépondérante du recours 

au droit les réduisant à des obligations non opposables avec des donneurs d’ordre 

et un exécutant. Cela pourrait rompre également la confiance et l’alliance 

thérapeutique sur lesquelles repose la relation de soin.  

 

En comparant ces données avec les résultats de notre étude, il est clair qu’il est difficile 

dans les prises en charge de la fin de vie de se cantonner à l’application de la loi exclusivement 

ou seulement à ce qui est acceptable éthiquement. Il est nécessaire de jongler entre les deux 

points de vue.  L’importance des prises de décisions collégiales est indispensable pour 

permettre d’orienter au mieux la conduite à tenir pour chaque situation.  

  Si nous reprenons l’exemple cité dans l’entretien avec le secteur 4C concernant la mise 

en place d’un antibiotique chez un patient en fin de vie avec surinfection bronchopulmonaire. 

Aux yeux de la loi, l’antibiotique administré reste un traitement, pouvant être considéré 

comme de l’obstination déraisonnable. Cependant d’un autre point de vue, cet antibiotique 

peut apporter un confort chez ce patient en « enlevant un bouchon muqueux infectieux » et 

permettant d’optimiser le confort du patient en améliorant son état respiratoire.  
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 De ce fait, il est très difficile pour un soignant de se positionner entre le cadre juridique 

présentant des failles, pouvant occasionner des désagréments pour le patient en termes de 

confort étant donné l’abstention d’administration d’un traitement jugé comme 

« déraisonnable » juridiquement mais pouvant entraîner un soulagement d’un inconfort sans 

passer par la sédation et acceptable déontologiquement. 

E. La fin de vie dans d’autres pays. 

1) Exemple de la Suisse  

Un article de la Revue Médicale Suisse [45] concernant l’accompagnement en fin de vie 

aux soins intensifs explicite le fait qu’il n’y a pas de règle concernant la limitation ou le retrait 

des traitements dans le Code Pénal. Le médecin cadre en charge du patient prend la décision 

de limitation thérapeutique en se référant aux recommandations de l’Académie suisse des 

sciences médicales (ASSM), au cadre légal suisse, et aux principes éthiques. 

La mise en place d’une sédation palliative n’est pas réglée par la loi mais à nouveau par 

l’ASSM qui définit l’aspect : « On entend par sédation palliative l’administration volontaire de 

produits sédatifs dans la posologie la plus basse possible, en étroite collaboration avec une 

équipe multidisciplinaire compétente, dans le but de soulager durablement un ou plusieurs 

symptômes résistants chez un malade souffrant à un stade avancé d’une maladie dont la survie 

est limitée (jours/semaines) en diminuant de manière permanente ou temporaire son état de 

conscience. Une sédation continue est une décision cruciale. Dans la mesure du possible, elle 

doit faire l’objet d’une discussion préalable avec le patient ou son représentant. Une sédation 

en fin de vie ne doit pas être faite dans l’intention consciente de raccourcir la vie, même s’il 

s’agit là d’une conséquence possible que l’on ne peut exclure ». 

Cependant l’euthanasie active est interdite par l’article 114 du Code Pénal : « Celui qui, 

cédant à un mobile honorable, notamment à la pitié, aura donné la mort à une personne sur 

la demande sérieuse et insistante de celle-ci sera puni d’une peine privative de liberté de trois 

ans au plus ou d’une peine pécuniaire. » 

A contrario, il existe deux formes d’euthanasie qui ne sont pas mentionnées dans le 

Code Pénal suisse :  

- L’euthanasie active indirecte : « Décision d’un traitement de la douleur et d’autres 

symptômes dans l’acceptation du risque que la vie soit abrégée. » (ASSM, 2013) 

- L’euthanasie passive : « Décision de renonciation de traitement et/ou interruption 

de celui-ci conformément à la volonté présumée du patient. » (ASSM, 2013) 

Ces deux actes ne sont donc pas condamnables et ils sont fréquemment pratiqués en 

Suisse 35,2% d’euthanasie passive et 21,3% d’euthanasie active indirecte en 2013. [46] 
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Un débat éthique est apparu suite à ces définitions. La Commission Nationale d’Ethique 

accepte que chaque humain est libre de se suicider. Néanmoins la Commission a établi huit 

critères de diligence et des suggestions pour prévenir les abus [46] : 

- La capacité de discernement concernant la décision de mettre fin à sa vie avec l’aide 

d’un tiers est adéquate. 

 

- Le désir de suicide découle d’une grave souffrance liée à une maladie. 

 

- L’AS ne doit pas être apportée aux personnes atteintes d’une maladie psychique 

chez qui la tendance suicidaire est l’expression ou le symptôme de l’affection. 

 

- Le désir de mourir est durable et constant. Il ne découle ni d’une impulsion ni d’une 

crise vraisemblablement passagère. 

 

- Le désir de suicide n’est déterminé par aucune pression extérieure. 

 

- Toutes les autres pistes/possibilités sont explorées et soupesées avec le suicidant ; 

elles sont exploitées selon sa volonté. 

 

- Des contacts personnels et répétés, assortis d’entretiens approfondis sont 

indispensables. Une évaluation sur la base d’une rencontre unique ou d’un échange 

de correspondance est exclue. 

 

- Un second avis indépendant aboutit aux mêmes conclusions. 

 

Par ailleurs, l’Académie Suisse des Sciences Médicales elle aussi, a repris ces critères à 

remplir pour l’assistance au suicide, relevant en plus que « la mission des médecins prenant 

en charge des patients en fin de vie consiste à soulager et accompagner le patient ». Ajoutant 

qu’ « il n’est pas du devoir des médecins de proposer une assistance au suicide, bien au 

contraire, ils ont le devoir de soulager les souffrances qui pourraient être à l’origine d’un désir 

de suicide » 

Ces directives sont contraignantes pour le corps médical et font partie du code 

déontologique de la Fédération des Médecins Suisses.  

Les directives anticipées des patients sont bien sûr à respecter. 

2) Exemple de la Belgique 

 En Belgique, la sédation continue en soins palliatifs est considérée comme un 

traitement symptomatique. Il n’existe pas de législation spécifique pour l’encadrer [47] 
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 En ce qui concerne l’euthanasie, elle est entrée en vigueur en septembre 2002, il existe 

des textes de loi qui encadrent cette pratique, notamment le fait que cette décision ne tient 

qu’à la personne concernée et non à une tierce personne. Les conditions relatives à l’affection 

(grave et incurable) ne concernent pas que la phase terminale, dont la définition temporelle 

rend son usage impossible, mais concerne toute situation grave et incurable, cause de 

souffrances physiques et/ou psychiques inapaisables. Plusieurs avis de concertation sont 

nécessaires avec d’autres médecins, les équipes soignantes et les membres de la famille 

désignés par le patient. Un rapport devra être envoyé à la Commission fédérale de contrôle et 

d’évaluation (CFCEE) précisant toute la procédure et vérifiera que le médecin ayant pratiqué 

l’euthanasie respecte bien les termes de la loi et ne commet pas d’infraction. Il n’y a pas 

vraiment de « légalisation » de l’euthanasie en Belgique.  

L’organisation des soins palliatifs semble plus développée qu’en France, il existe 400 lits 

palliatifs regroupés dans de petites Unités de Soins palliatifs et il existe également des 

structures dans chaque hôpital sous la forme de fonction palliative permettant d’offrir des 

soins spécifiques aux patients qui ne séjournent pas en USP. Ces petites unités se sont 

développées dans les maisons de repos. [48] 

La qualité de formation en soins palliatifs des étudiants en médecine de Belgique 

semble équivalente à celle de la France. [49]  

F. Limites et biais de notre étude.  

1) Les audit cliniques.  

Il s’agit d’une étude quantitative complétée par des données qualitatives, s’intéressant 

à un hôpital en particulier, les données recueillies ne sont pas généralisables à l’ensemble des 

hôpitaux de France. L’audit clinique est réalisé sur une période six mois ce qui est relativement 

court suggérant l’apparition d’un biais d’échantillonnage pouvant ne pas correspondre aux 

résultats de cette même étude sur une durée plus longue. D’autre part l’analyse des dossiers 

patients peut être sujette à des oublis d’éléments pouvant également interférer avec les 

résultats. La possibilité de défaut de traçabilité dans les dossiers est également à prendre en 

compte.  

2) Les entretiens semi-dirigés. 

Concernant les entretiens semi-dirigés, il existe un biais d’investigation par 

l’inexpérience de l’investigateur principal. La difficulté est de garder l’auditoire attentif et de 

ne pas digresser par rapport au sujet principal, une meilleure maîtrise de ces techniques 

permettrait une plus grande exhaustivité des réponses. Les réponses au questionnaire peuvent 

également être insuffisamment développées et pouvant ne pas correspondre au fond de la 

pensée du répondant entraînant un biais lors de la transcription des données. La présence 

majoritaire de médecins par rapport au personnel paramédical entraîne une tendance à ne se 
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positionner que sur les problèmes rencontrés lors de la pratique médicale et ne souligne que 

peu les problèmes du côté paramédical. Il manque également l’absence du point de vue des 

bénévoles, intervenant au chevet des patients. Par ailleurs il existe également un biais de 

motivation, n’ayant pas permis de mobiliser l’ensemble du personnel souhaité. Par ailleurs, 

nous exerçons à l’hôpital de Remiremont ce qui peut également apporter un biais de 

désirabilité, pouvant conduire à des « non-dits » durant les entretiens dû à des expériences 

peut-être inavouables par les participants. Il est également à souligner un biais 

d’interprétation, l’analyse du contenu des entretiens n’ayant pas été soumis à un codage 

verbatim en raison d’une méconnaissance de cette technique, ne permet pas une analyse 

axiale des données.  

3) Le groupe nominal.  

Concernant le groupe nominal, il existe également un biais d’investigation.  Pour 

l’animateur, il est difficile de maintenir une certaine cohésion entre les membres du groupe. 

Cette technique nécessitant un silence entre les participants pour ne pas influencer les choix 

de chacun lors de l’énonciation des propositions.  
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V. CONCLUSION. 

Une avancée considérable a été faite depuis des décennies dans le domaine des soins 

palliatifs en France. La loi de 1999 aura permis à toute personne malade dont l’état le requiert 

d’accéder à des soins palliatifs et à un accompagnement. La loi Leonetti de 2005 a permis 

d’introduire les directives anticipées et la désignation d’une personne de confiance. Elle 

interdit l’obstination déraisonnable et définit les conditions d’arrêt des traitements. La loi 

Claeys-Leonetti de 2016 aura permis d’encadrer la SPCJD et donne une force contraignante 

des directives anticipées.  

Malgré tout, il existe cependant un accès inégal aux soins palliatifs en raison des déserts 

médicaux et du manque de personnel soignant formé. Le 5e Plan National « développement 

des soins palliatifs et accompagnement de la fin de vie » 2021-2024 avait fixé trois objectifs :  

- Favoriser le respect des droits des personnes malades et des personnes en fin de 

vie. 

 

- Conforter l’expertise en soins palliatifs en développant la formation et en soutenant 

la recherche. 

 

- Définir des parcours de soins de proximité en développant l’offre de soins palliatifs, 

et renforcer la coordination avec la médecine générale et en lui garantissant l’accès 

à l’expertise. 

 

A l’hôpital de Remiremont, nous avons pu constater, à l’échelle locale, les 

manquements de la « culture palliative », et ce, malgré le 5e Plan National proposé par le 

gouvernement. Nous pouvons y voir dans cet hôpital un manque de moyens notamment par 

l’incomplétude de l’offre palliative avec des difficultés de sollicitation d’une EMSP, l’absence 

d’USP, un manque de temps palliatif empêchant de parfaire les relations soignant-malade 

(incluant les proches). Le manque de personnel formé est flagrant ne permettant pas aux 

malades d’avoir une qualité de soin optimale malgré les efforts fournis. Les principales 

demandes des soignants de cet hôpital concerneraient le développement de cette « culture 

palliative » notamment par le développement des ressources humaines et matérielles : 

création de services hospitaliers consacrés aux soins palliatifs, recrutement d’un personnel 

qualifié et avoir accès à une Equipe Mobile de Soins palliatifs.   

Une meilleure information du public concernant les directives anticipées et l’incitation 

à les rédiger serait également de bon augure permettant aux soignants d’anticiper les prises 

en charge. Le modèle Suisse avec le développement de la planification anticipée des soins 

incite au dialogue entre le malade et le soignant permettant d’aborder plus sereinement le 

sujet de la fin de vie.  
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Ajouté à cela, notre encadrement législatif possède des failles ne permettant pas de 

répondre à toutes les singularités de chaque situation ou chaque malade, comme nous l’avons 

vu dans les exemples mentionnés dans les entretiens semi-dirigés. La législation française est-

elle trop présente dans l’accompagnement en fin de vie ? A l’inverse, des pays tels que la Suisse 

ou la Belgique en sont des exemples où la déontologie prend le dessus sur la législation menant 

jusqu’à une dépénalisation du suicide assisté encore illégal en France mais sujet à débat 

actuellement.    

Après discussion avec les équipes soignantes et la pharmacie du CH de Remiremont, il 

est déjà envisagé plusieurs modifications : 

- Création d’un « staff » bimensuel permettant de discuter des dossiers complexes 

avec au moins un représentant médical de chaque service. Les équipes 

paramédicales et la cellule douleur sont invitées à y participer. 

 

- Avec l’aide des pharmaciens, les modifications du protocole du sédation sont en 

cours de rédaction et il y sera intégré un système d’aide à la prescription dans le 

logiciel Pharma®.  

 

- La création d’un « espace famille » est en cours de discussion.  

 

- Une meilleure identification des LISP et la création d’un onglet « Réunion de 

concertation pluriprofessionnelle » dans le DPI est déjà effective avec intervention 

systématique de l’infirmière de Cellule Douleur.  

 

- La création au CH de Remiremont d’une astreinte médicale « soins palliatifs » est 

en cours de discussion.  

Il serait intéressant dans la continuité de cette étude, et après obtention des 

améliorations requises suggérées, d’évaluer la qualité de l’accompagnement en fin de vie au 

CH de Remiremont.  

 

 

 

 

 

 



60 

VI. ANNEXES 

ANNEXE 1 : Présentation du GHT des Vosges.  
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ANNEXE 2 : Quelques repères pour une aide à l’information au patient lors 

d’une mise en place d’une sédation chez l’adulte et la personne âgée en soins 

palliatifs. 

 

L'autonomie du patient par le biais d'une information claire, loyale et appropriée est respectée. Cette information 
doit lui permettre de mieux connaître les phases de sa maladie, les complications et de déterminer en 
conséquence les traitements qui peuvent être mis en œuvre et ceux que le patient ne souhaite pas qu’ils soient mis 
en place ou interrompus. 
Le patient a la faculté de juger du bienfondé de cette sédation au vu de la balance bénéfice/risque 
(soulagement/perte de conscience). 

Avant l’entretien : 

La sédation : (Recommandations de la Société Française d'Accompagnement et de soins palliatifs) 

Ce qu’elle est : La sédation en phase terminale pour détresse est la recherche, par des moyens médicamenteux, d’une 
diminution de la vigilance pouvant aller jusqu’à la perte de conscience, dans le but de diminuer ou de faire 
disparaître la perception d'une situation vécue comme insupportable par le patient, alors que tous les moyens 
disponibles et adaptés à cette situation ont pu lui être proposés et / ou mis en œuvre sans permettre d’obtenir le 
soulagement escompté par le patient. La sédation est une diminution de la vigilance pouvant aller jusqu’à la perte de 
conscience qui peut être appliquée de façon intermittente, transitoire ou continue. 

 
 

 
L’information du malade constitue la base de la relation de confiance entre le patient et le médecin. C’est aussi un droit 
fondamental : 

- Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé 
- Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie 

 

L’annonce de cette nouvelle doit se préparer : ANTICIPATION 
Cette annonce doit être réfléchie, organisée et élaborée. 
Elle reste singulière et unique. 
Elle fait suite à une réflexion en équipe, à une procédure collégiale et à la recherche d’un consensus. 

 

 

 

Connaître : 
- Le patient, son histoire, son projet de vie, ce qu’il sait de sa maladie, de son évolution… 
- La maladie, la sévérité des différents symptômes, le pronostic en jeu… 
- S’assurer que les informations seront données au patient en tenant compte de ces 

capacités de compréhension. 
 

Pour quelles situations une prescription de sédation va être envisagée : 
- Les symptômes réfractaires (agitation, angoisse, dyspnée, douleurs intenses, hoquet réfractaire…) 
- Les situations d’urgence de fin de vie, le Midazolam est recommandé compte tenu de sa rapidité 

d’action : 
. Anxiété sévère lors d’une hémorragie massive (hémorragie digestive massive, hémoptysie 
massive…), 
. Anxiété lors d’un épisode d’asphyxie. 

 

Se préparer, réfléchir au contenu : 
- Quelle est la volonté du patient ? 
- Que sait le patient ? 
- Que vise-t-on ? Vise-t-on bien l’apaisement ? 
- Est-ce bien un symptôme réfractaire ? 
- A-t-on fait le tour de toutes les autres thérapeutiques ? 
- Quelle est la définition de sédation pour le patient ? Pour le soignant ? 
- Les soignants sont-ils informés ? 
- Les proches sont-ils informés ? 
- Respect de la loi LEONETTI ? Directive anticipée, consensus, autre avis médical…. 
- Quel type de sédation ? Temporaire, continue, discontinue… 

 
En résumé : Définir la sédation 

 

Quelques repères pour une aide à l’information au patient lors 

d’une mise en place d’une sédation chez l’adulte et la personne 

âgée en soins palliatifs 
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Pendant l’entretien : 

Après l’entretien : 

 

 

- A quoi elle va servir ? 
- Comment cela va se passer ? 

 

Et réfléchir sur les conditions humaines et matérielles 

- S’assurer que l’équipe dispose de compétences en soins palliatifs 
- Savoir si les objectifs visés par la sédation sont compris par l’équipe 
- S’assurer de la procédure collégiale et de la discussion pluriprofessionnelle 
- Se former à l’écoute 
- Accepter de ne pas savoir d’avance ce qui va sortir de cet entretien 
- S’appuyer sur différents membres de l’équipe (annonce en binôme) 
- Choisir le lieu 
- Choisir le moment de la journée 
- Prendre son temps 
- Se rappeler que la manière de dire conditionnera la relation de confiance soignant- soigné 
- Garder à l’esprit l’importance de la communication non verbale 

 

 

 

Refaire un point avec le patient : Cette information s’adaptera aux réactions du patient. Elle reste singulière et unique. 
- Partir de généralités : ce qu’il a compris de sa maladie, les complications éventuelles pour arriver à expliquer et 

définir la sédation 
- Prendre son temps : laisser du temps 
- Poser des questions ouvertes : « Qu’en pensez-vous ? » « A quel moment souhaiteriez-vous mettre en 

place cette sédation? » « Qu’est ce que… ? » 
- Reformuler : « Si je vous comprends bien… », « En d’autres termes… » 
- Favoriser le dialogue et les échanges 
- Répondre aux questions 

 

Laisser le temps de la réflexion 
Se rendre disponible pour en rediscuter (éventuellement prévoir un nouvel entretien) Recueillir 

son consentement 
Proposition de la sédation : Expliquer le déroulement, les modalités d’administration, les réévaluations. 

 

 

 

- Traçabilité dans le dossier du patient 
- Transmissions à l’équipe 
- Accompagnement du patient, des proches et de la famille ; le patient, la famille et les proches doivent avoir la 

certitude que l’équipe prendra soin d’eux jusqu’au bout, qu’ils ne seront pas abandonnés 
 

En cas de sédation, réévaluation quotidienne selon la procédure opératoire : 
« Cadre pour utilisation du MIDAZOLAM dans les situations extrêmes en vue d’une sédation chez l’adulte. » 

 

Ceci n’est pas un protocole, il s’agit de pistes pour une aide à la mise en place de l’entretien. Chaque médecin trouvera ses 
mots, aidé de l’expérience de ses pairs. 

 
Documents associés : 

Titre du document 
Expression des directives anticipées au CH de Remiremont : MCO - SSR - USLD - 
EHPAD Formulaire "Mes directives anticipées" 
Brochure : Loi du 22 avril 2005 - Loi Léonetti (Repro n°46) 

N° de référence 
PO/OPC/DSI/0023 
EN/OPC/DSI/0024 
DOC/DIP/SSO/0009 

Cadre pour l'utilisation du MIDAZOLAM dans les situations extrêmes en vue d’une sédation chez 

l’adulte Aide à la prescription ANTICIPEE d’une sédation chez l’adulte et la personne âgée en soins 

palliatifs 

PO/OPC/SSO/0311 

EN/OPC/SSO/0312 

 

Ce qu’elle n’est pas : La sédation n’est pas une anxiolyse (dans ce cas le patient reste éveillé), ni une analgésie, ni une 
euthanasie. 
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ANNEXE 3 : Cadre pour l’utilisation du MIDAZOLAM dans les situations 

extrêmes en vue d’une sédation chez l’adulte. 
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ANNEXE 4 : Questionnaire des entretiens semi-dirigés. 

QUESTIONNAIRE  

 

I. Cadre législatif. 

 

Q1 Connaissez-vous la Loi Claeys-Leonetti ?     OUI  NON 

 

Q2 Arrivez-vous à différencier l’euthanasie de la sédation profonde et continue jusqu’au décès 

?  OUI   NON 

 

 

Q3. Qu’est-ce que pour vous l’obstination déraisonnable ?  

 

 

Q4 Etes-vous à l’aise avec le cadre législatif sur la fin de vie ?   OUI  NON 

                           Pourquoi ? 

 

II. Limitation des soins actifs  

 

Q5 Eprouvez-vous des difficultés à limiter les soins actifs ?   OUI  NON 

                       Si oui pourquoi ? 

 

Q6. Faites-vous des RCP systématiquement ?    OUI  NON                                                                                        

Dans quelles modalités ? 

 

Q7. Pensez-vous à demander des directives anticipées aux patients ? OUI  NON 

Pourquoi        

 

Q8. Prenez-vous en compte systématiquement l’avis de la personne de confiance dans vos 

démarches ?     OUI  NON         Pourquoi ?                      
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III. Soins de confort  

 

Q9. Avez-vous des difficultés à gérer les symptômes réfractaires ?  OUI  NON                                                                                         

Si oui pourquoi ? 

 

Q10. Faites-vous régulièrement appel à la Cellule Douleur ou à L’Equipe Mobile de Soins 

Palliatifs ? 

OUI  NON         Pourquoi ? 

 

Q11. Prenez-vous en compte l’aspect psychologique (si possible) de la fin de vie ?      

OUI  NON                                                                                         

 

Q12. Apportez-vous régulièrement un soutien psychologique aux proches ?       

OUI  NON                                                                                         

 

Q13. Pensez-vous qu’il y a des améliorations à faire sur l’accompagnement en fin de vie ? 

 OUI  NON       

 

Q14. Lors de la « phase d’agonie », stoppez-vous l’hydratation et l’alimentation parentérale ? 

Si non, pourquoi ?  OUI  NON            Si non, pourquoi ?                                                                              

                                                                                   

IV. Sédation.  

 

Q15. Avez-vous des difficultés à initier une SPCJD ? Si oui, pourquoi ?  OUI  NON                                                                                         

 

Q16. Vous servez-vous d’un protocole ? Si oui lequel ?   OUI  NON                                                                                         

 

Q17. Le protocole que vous utilisez habituellement vous paraît-il simple d’utilisation ?      

OUI  NON                                                                                         
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V. Formation 

 

Q18. Pensez-vous être à l’aise en soins palliatifs ? OUI  NON   Pourquoi ?                                                                                       

 

Q19. Avez-vous suivi une formation ? Si oui, DU ? Autre ? OUI  NON                                                                                         

 

Q20. Pensez-vous être suffisamment accompagné lors de vos prises en charge ?                     

OUI  NON                               Pourquoi ?                                                                                 

 

COMMENTAIRES LIBRES : 
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ANNEXE 5 : Diaporama diffusé en introduction des entretiens semi-dirigés. 
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ANNEXE 6 : Réponses au questionnaire. 

Q1. Connaissez-vous la Loi Claeys-Leonetti ?  

 

- Oui, droits relatifs à la fin de vie, pas d’obstination déraisonnable, droit à la SPCJD si les 

soins proposés ne peuvent rien améliorer. 

- Oui, Interdiction d’obstination déraisonnable. 

- Non, pas dans le détail.  

- Oui, La loi Leonetti d’il y a quelques années, je ne sais pas si elle a été revue : soins 

palliatifs/sédation, interdiction d’euthanasie. 

- Oui, Grand sujet d’actualité de plus ! 

 

Q2. Arrivez-vous à différencier l’euthanasie de la sédation profonde et continue jusqu’au décès 

? 

 

- Euthanasie -> obstination déraisonnable, décès, sédation profonde peut entraîner le 

décès. 

- Loi du double effet (sédation) versus intentionnalité (euthanasie) 

- L’euthanasie est interdite en France, ça constitue un crime. La SPCJD est un soin figurant 

dans la loi Claeys Leonetti et est encadrée. 

- Euthanasie = illégal en France et mort volontaire. SPCJD légal ne provoque pas 

directement le décès.  

- Euthanasie = administration d’une substance létale. Sédation profonde : induire une 

narcose qui n’est pas létale. 

- Euthanasie : provoque la mort. Sédation profonde pour soulager des symptômes 

réfractaires.  

- Euthanasie : administration de produit létal. Sédation profonde : confort jusqu’au 

décès. 

 

Q3. Qu’est-ce que pour vous l’obstination déraisonnable ?  

 

- Situation particulière de maladie incurable avec patient apte à donner son avis sur la 

fin de vie souhaitée. 

- Acharnement à prolonger artificiellement la vie sans aucun bénéfice. 

- C’est de réaliser des actes et/ou des examens invasifs ou non, médicaux et 

paramédicaux tout en sachant qu’ils seront inutiles dans l’évaluation de la santé du 

patient. 

- C’est la poursuite des soins actifs/curatifs tout en sachant que ça n’amènera pas à une 

guérison ni à une amélioration de la qualité de vie. 
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- C’est de poursuivre des soins actifs chez des patients condamnés à court terme et 

inconfortables. 

- Mise en place de traitements dont l’effet n’est que le prolongement artificiel de la vie. 

- Acharnement thérapeutique alors que le décès est attendu. 

- Maintenir un traitement qui n’améliore pas le confort physique et le psychique d’un 

patient dans un contexte de fin de vie inéluctable à court terme.  

- C’est la poursuite des traitements pouvant porter atteinte à un patient sans réel espoir 

d’apporter un bénéfice.  

- Ce sont des soins disproportionnés au vu de l’état du patient. C’est contraire à la loi.  

- Poursuite des soins actifs et des explorations tout en sachant qu’il n’y aura aucun 

bénéfice sur l’espérance de vie ou sur la qualité de vie. 

- Acharnement à maintenir la vie alors que l’état de santé du patient est à un stade trop 

évolué. 

- Prolonger la vie, poursuivre des soins actifs alors que c’est une situation de fin de vie.  

- Synonyme d’acharnement thérapeutique, maintenir artificiellement la vie quand c’est 

éthiquement discutable, déraisonné.  

- Acharnement thérapeutique inapproprié. 

 

Q4. Etes-vous à l’aise avec le cadre législatif sur la fin de vie ?   

 

- Non, Méconnaissance des ayants droits, de la législation. 

- Moyen. Je n’ai pas eu beaucoup de cours ou de formation à la faculté. Mon expérience 

se fait de jour en jour selon les cas que je rencontre et les informations que je cherche 

sur le net.  

- Oui, formation initiale, discussion régulière avec d’autres professionnels. Lecture 

occasionnelle des textes en cas de doute.  

- Non, le cadre actuel va sans doute changer prochainement. Il va falloir « se mettre à 

jour » 

- Je n’y suis pas souvent confrontée (au cadre légal) mais je devrais m’informer 

davantage 

- Non, pas assez de formation  

- Je n’ai pas pris le temps de lire les dernières recommandations (mea culpa !)  

- Non, je ne connais pas les textes de loi. 

- Non, je ne connais pas dans le détail. 

- Non, manque d’information pour ma part. Pratique qui n’est pas quotidienne pour moi. 
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Q5. Eprouvez-vous des difficultés à limiter les soins actifs ? Si oui pourquoi ?  

 

- Seulement dans les situations non oncologiques. 

- Je m’assure avant avec des confrères et/ou spécialistes qu’aucun soin actif/curatif ne 

pourra améliorer la santé du patient. 

- Je pense être assez rationnel sur mes choix et je n’hésite pas à solliciter des avis 

extérieurs si je me sens en difficultés.  

- Etats d’âmes. Je ne peux pas décider de la vie ou de la mort des personnes. 

- Difficulté de définir les « soins actifs ». 

- La limite n’est pas toujours évidente à trouver. 

- Dans les cas de perception différente au sein de l’équipe ou en cas de demande de la 

famille. 

 

Q6. Faites-vous des RCP systématiquement ? Dans quelles modalités ? 

 

- Avis réanimateur pour tous les patients nécessitant une prise en charge théorique en 

soins critiques ou avis avec les médecins du service pour les patients non autonomes 

au domicile. 

- Non, si évidence clinique ou patient ayant rédigé des directives anticipées. 

- Théoriquement oui en faisant appel au réanimateur ou médecin extérieur 

- Pas forcément dans un cadre bien structuré mais toujours à plusieurs. Cela se fait parmi 

d’autres donc pas forcément dans un temps dédié. 

- Non, mais je vais le faire.  

- Oui, mais souvent de façon non conventionnelle, sans médecin extérieur au service 

- Oui, médecins du service (tous les présents), au moins 1 médecin extérieur au service 

sans lien hiérarchique. 

- Le plus souvent que cela est possible, avant un week-end ou quand la dégradation est 

très rapide. Avis auprès de mes collègues du service et hors service. 

- Je discute avec des collègues des dossiers compliqués. Quand la situation n’est pas 

claire.  

- Oui, mais sans médecin extérieur au service.  

 

Q7. Pensez-vous à demander des directives anticipées aux patients ? 

 

- Gêne à le demander. 

- Je n’y pense pas. 

- Oui le plus souvent quand la difficulté survient. 

- Non, peu de réponse positive.  
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- Oui, pour connaître le choix des patients, pour ne pas infliger des décisions aux 

familles, pour que l’équipe aille dans le même sens. 

- Lorsque le patient se sent prêt à aborder sa fin de vie (prêt psychologiquement). C’est 

rarement abordé si le patient n’aborde pas le sujet de lui-même. 

- Oui, mais non systématique.  

- Oui, mais je le fais rarement, j’attends que le patient m’envoie une perche.  

- Non, ce n’est pas encore entré dans les mœurs.  

- Non, habitude à mettre en place.  

- Non, j’ai encore du mal à l’intégrer dans ma démarche. Notion mal connue pour ma 

part et difficultés à entamer la discussion.  

- Pas systématiquement, seulement quand je pense que la situation va vite se dégrader.  

- Je le fais dans les situations oncologiques ou de fin de vie évidente, mais sinon je n’y 

pense pas.  

- De plus en plus, oui. Objectif : respect du choix des patients. 

 

Q8.  Prenez-vous en compte systématiquement l’avis de la personne de confiance dans vos 

démarches ? 

 

- C’est elle la référente en cas de troubles de la conscience. 

- Uniquement en cas d’incapacité du patient à s’exprimer. 

- Oui, législation. 

- Elle apporte parfois un avis et un éclairage sur la situation personnelle ou familiale. 

- L’avis du patient systématiquement, la personne de confiance est un peu oubliée.  

- Pour éviter des malentendus ou des différents qui peuvent arriver par la suite. 

- Non, la décision est médicale. 

- Oui, il s’agit du proche du patient qui connaît le plus souvent ses désirs quant à son 

devenir.  

- Si le patient est conscient et cohérent, c’est lui qui décide des soins apportés. S’il n’est 

pas en état de donner son avis, l’avis de la personne de confiance est 

systématiquement recueilli.  

- Le plus souvent possible, pour bien conforter mon choix.  

- Elle connaît normalement les souhaits du patient.  

- Systématiquement non, pas si le patient peut s’exprimer.  

- Oui, dans la mesure du possible. 
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Q9. Avez-vous des difficultés à gérer les symptômes réfractaires ? 

 

- Oui, inexpérience. 

- Non, Formation en soins palliatifs.  

- Oui, notamment la réévaluation par l’équipe médicale nuit/week-end. 

- Il est possible que les symptômes perdurent plusieurs jours sans qu’il y ait amélioration. 

- Oui, parce-que ça dépend du profil psychologique du patient et de sa famille. 

- Je n’ai jamais vraiment eu de symptômes réfractaires médicamenteux. Je suis plus gêné 

par la gestion du déni.  

- Oui, parfois, par manque d’habitude dans les prises en charge palliatives.  

 

Q10. Faites-vous régulièrement appel à la Cellule Douleur ou à L’Equipe Mobile de Soins 

Palliatifs ? 

 

- Oui, spécialisation qui peut aider sur la réflexion. 

- Non, pas souvent disponible et pas dans les délais nécessaires.  

- Non, pas de disponibilité. 

- Seulement pour une situation particulière avec décision éthique complexe. 

- Oui, pour tout patient identifié en soins palliatifs. Je communique systématiquement 

avec l’EMSP (présentiel ou téléphone). 

- Partenariat indispensable dans certaines situations (douleur, fin de vie ou situations 

palliatives) ; bénéfice du patient. Travail d’équipe pluriprofessionnel.  

- Oui, pour une prise en charge globale multidisciplinaire.  

- Non, la plupart du temps j’ai suffisamment de compétences pour prendre des décisions 

seules.  

- Non, par manque de moyens humains.  

- Oui pour la cellule douleur, non car EMSP non disponible.  

- Non, manque de moyens dans mon CH, malheureusement.  

- Non, trop compliqué à contacter, délais d’intervention trop longs.  

- Difficilement sollicitables pour ce qui concerne l’EMSP, pour la cellule douleur : 

manque d’habitude, pas de visibilité sur le médecin référent.  

- Lourdeur du système, mal adapté.  

 

Q11. Prenez-vous en compte l’aspect psychologique (si possible) de la fin de vie ? 

- A chaque fois que possible, mais pas de psychologue disponible. 

- Oui, c’est une évidence. 

- C’est un aspect primordial de la fin de vie aussi bien concernant le patient, mais aussi 

sa famille.  

- Primordial. Peur de la mort, sollicitation psychologue si possible et si le patient devient 

difficile à gérer seul. Cependant manque de psychologue au CH. 
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- Pas forcément de disponibilité de psychologue. 

- Il nous manque un psychologue. 

- Aspect prioritaire à mon avis.  

 

Q12. Apportez-vous régulièrement un soutien psychologique aux proches ? 

 

- Oui, soutien par la parole, mais pas de psy sur le service. 

- Oui, systématiquement, le traitement et ses objectifs sont expliquées à l’entourage. 

- Oui, souvent proposé mais pas de psychologue disponible. 

- Non, pas de disponibilité de temps psychologique. Pas de temps dédié aux proches. 

Pas de fin de vie nombreuse dans mon service.  

- Oui, dans la mesure du possible, mais besoin de professionnels formés. 

- Non, je prends le temps avec la famille mais pas de solution à leur proposer, il faudrait 

un temps EMSP pour les familles. 

- Oui, bien qu’ils (les proches) sollicitent trop peu ce soutien dans l’avant puis la phase 

de perte/décès, je recense globalement peu de demandes.  

- Oui, avec des entretiens réguliers. 

- Oui, si en rapport avec l’oncologie qui, sinon, pas de possibilité de recours à un 

psychologue. 

- Oui, j’y consacre beaucoup de temps au téléphone et en réel + psychologue si trop 

lourd, mais pas de disponibilité en dehors de l’onco-psychologue. 

 

Q13. Pensez-vous qu’il y a des améliorations à faire sur l’accompagnement en fin de vie ? 

  

- Oui, améliorer le temps dédié au lit du malade. 

- Oui, recrutement d’un psychologue. Créer un bureau d’entretien pour rencontrer les 

familles. 

- Oui, améliorer l’accompagnement, mieux anticiper les décisions.  

- Oui, plus de moyens humains nous permettrait d’être plus présents. 

- Oui, améliorer l’accompagnement psychologique pour le patient et la famille, créer une 

cellule douleur avec médecin référent.  

- Oui, créer une EMSP digne de ce nom avec du temps régulier et dédié, une prise en 

charge tout au long de l’hospitalisation, discussion régulière sur les traitements, et 

avoir un psychologue pour les patients, la famille et les équipes. 

- Oui, améliorer la communication autour de la fin de vie, augmenter le nombre 

d’intervenants professionnels, proposer un temps dédié au soutien psychologique. 

Améliorer les besoins matériels aux soins de confort. 

- Oui, plus de soins personnalisés, et des petits plus « bien-être » comme la socio-

esthéticienne qui n’est là qu’un jour toutes les deux semaines.  

- Oui, nous pouvons toujours faire mieux, locaux plus calmes, équipe soignante plus 
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nombreuse, soins plus rapprochés. 

- Oui, structure dédiée avec personnel disponible, psychologue disponible, protocole 

midazolam à refaire.  

- Oui, c’est évident, il y a toujours une amélioration possible.  

 

Q14. Lors de la « phase d’agonie », stoppez-vous l’hydratation et l’alimentation parentérale ?  

 

- Oui et non, cela dépend du ressenti des proches.  

- Oui, surtout alimentation, pour ma part hydratation maintenue adaptée. 

- Oui, pour l’alimentation, pas forcément pour l’hydratation si pas d’encombrement 

(pour diminuer la sensation de soif).  

- Oui pour la parentérale. Pour l’hydratation ça dépend de la réticence des proches. 

- Oui et non, parfois après discussion avec la famille, un arrêt total d’hydratation paraît 

trop brutal.  

- Oui, l’encombrement rend inconfortable.  

 

Q15. Avez-vous des difficultés à initier une SPCJD ? Si oui, pourquoi ? 

 

- Oui, conséquences importantes, pression familiale. 

- Non, mais parfois mal accepté par l’entourage familial. 

- Oui, j’ai toujours en tête qu’il n’y a pas de retour en arrière. 

- Non, déjà fait une seule fois à la demande du patient. Sinon je n’ai eu aucune autre 

occasion de la faire (symptômes maitrisés). 

- Oui, cela dépend du profil psychologique du patient et de l’entourage.  

- En fait je n’ai jamais eu besoin de le faire. La sédation n’a été que la conséquence de la 

recherche de confort (comme dans l’ancienne loi Leonetti).  

- Jamais fait. 

- Oui, si pas en urgence, il est nécessaire d’avoir plusieurs avis en amont et nécessaire 

d’avoir uniquement des symptômes réfractaires à tous les traitements qui est 

finalement rarement le cas.  

- Oui, je connais mal le cadre éthique/juridique, je préfère passer la main, cela est très 

réglementé. 
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Q16. Vous servez-vous d’un protocole ? Si oui lequel ?   

 

- Parfois oui, parfois non. 

- Oui, celui du service. 

- Oui et non, pas toujours mais en cas de titration, utilisation du protocole intra 

hospitalier. 

- Oui, protocole de service, score de Rudkin, à remettre à jour ? 

- Non, j’induis et j’entretiens une narcose et une analgésie comme en anesthésie. 

- Oui, protocole du service, midazolam. 

- Oui, démarche protocolisée avec EMSP de Golbey. 

- Oui, mais pas encore mis sur Pharma®, sinon titration midazolam. 

- Oui, protocole du CH mais devenu obsolète et je ne l’ai jamais utilisé. 

 

Q17. Le protocole que vous utilisez habituellement vous paraît-il simple d’utilisation ? 

 

- Oui, mais beaucoup de différence entre les praticiens. 

- Non, à retravailler. 

- Non, je ne le connais pas. 

- Oui, protocole à mettre sur Pharma®. 

- Oui, il suffit d’appliquer ce qui est écrit. 
 

Q18. Pensez-vous être à l’aise en soins palliatifs ? 

 

- Oui, car j’ai fait un DU sur les soins palliatifs.  

- Non, peu d’expérience. 

- Oui, activité fréquente dans le service. 

- Oui, pas de difficulté en soi d’un point de vue médicamenteux. En revanche situation 

toujours ou presque complexe, environnement et famille à prendre compte. Difficulté 

de conception de la mort et d’une fin de vie.  

- Non, il me manque un DU.  

- Non, pas prioritaire dans les services dans lesquels j’exerce.  

- Non, manque de formation. Manque de professionnels formés et disponibles.  

- Oui, j’étais dans un autre hôpital et il y avait une étroite collaboration avec EMSP et IDE 

LISP, mais depuis mon arrivée ici il y a moins de cas et moins de collaboration. 

- Oui, mais peut mieux faire…  

- Non, je ne sais pas toujours quoi proposer aux problématiques des patients.  

- Oui, j’ai l’impression de soulager le patient et sa famille dans une étape douloureuse 

de la vie.  

- Non, ce n’est jamais facile pour personne. Je fais de mon mieux avec mon empathie.  
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Q19. Avez-vous suivi une formation ? Si oui, DU ? Autre ? 

 

- Oui, initiation et approfondissement aux soins palliatifs. 

- Oui, j’ai le certificat interdisciplinaire en soins palliatifs, accompagnement et douleur. 

- Non, d’autres priorités au vu de mon activité et de mes orientations professionnelles.  

- Oui, journées LISP.  

- Oui, formation de trois jours à l’ICL.  

- Stage de six mois d’internat en unité de soins palliatifs à Nancy.  

 

Q20. Pensez-vous être suffisamment accompagné lors de vos prises en charge ? 

 

- Oui, staffs, décisions concertées en intra service le plus souvent.  

- Non, pas d’équipe de soins palliatifs au CH. 

- Non, Pas suffisamment de travail et de décisions en équipe. 

- Non, pas assez de collaboration pluridisciplinaire. Je regrette l’organisation qui était en 

place dans le CH dans lequel j’étais avant. 

- Oui, cependant temps et conditions de staff non optimales. Il serait pour l’occasion 

d’étayer les prises en charge avec les pairs et les membres de l’équipe 

pluriprofessionnelle. Parfois il y a un manque de temps (grande charge de travail, 

surtout pour les médecins) pour discuter des prises en charge quand on en aurait 

besoin. 

- Non, manque d’une équipe multidisciplinaire en soins palliatifs.  

- Oui J’ai des collègues avec de l’expérience à qui je peux poser des questions. 

 

Commentaires libres :  

 

1) Manque de formation globale au cours des études de médecine. Difficile à encaisser 

lors de la découverte de la réalité sur le terrain. Assez personnalité dépendante, et ce 

n’est pas donné à tout le monde.  

2) Sujet d’actualité au cœur des débats. 

3) Suivi/soutien psychologique ne relève pas d’un soin systématique/prescriptible, car 

cela dépend du souhait du patient, donc du rythme de compréhension des 

événements, de la maladie, de la personnalité, des habitudes, des défenses 

psychiques. Peut-on donc parler d’un manque de prise en charge psychologique ou 

plutôt d’une faible sensibilisation aux soins psychiques ? Il s’agit d’une variable dont il 

faut tenir compte car ce n’est pas un soin comme les autres.  
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ANNEXE 7 : Outil SEDAPALL. 

 

Source : https://sfap.org/system/files/sedapall_vf1.pdf 

 

 

Source : https://sfap.org/system/files/sedapall_vf1.pdf 

https://sfap.org/system/files/sedapall_vf1.pdf
https://sfap.org/system/files/sedapall_vf1.pdf
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ANNEXE 8 : Score de Rudkin et Score de Richmond. 

 

Source : https://sfap.org/system/files/sedapall_vf1.pdf 

 

 

 

 
 

 

Source : https://sfap.org/system/files/sedapall_vf1.pdf 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://sfap.org/system/files/sedapall_vf1.pdf
https://sfap.org/system/files/sedapall_vf1.pdf
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ANNEXE 9 : Retranscription de l’entretien semi-dirigé du service 4C. 

Au début de chaque entretien, j’ai procédé à une Introduction, en présentant un rappel des 

résultats de l’audit clinique par à travers le diaporama de présentation en annexe 5. 

Sur 81 dossiers étudiés entre février 2022 et septembre 2022, tous les patients étaient déjà 

sous protocole MIDAZOLAM. 

Nombre de décès par tranches d’âge :  

- Dans la majorité : âge supérieur à 75 ans. 

- Une bonne partie, entre 50 et 75 ans. 

- Très peu entre 36 et 50 ans.  

- Aucun décès entre 18 et 35 ans.  

Causes de décès : 

- Bonne majorité cancer ou hémopathie maligne. 

- Infarctus, AVC… 

- Décompensation des maladies chroniques type BPCO, diabète … 

- COVID. 

A propos du Protocole de sédation :  

Respect du protocole MIDAZOLAM selon les recommandations HAS dans 43% des cas. Je l’ai 

constaté sur le bilan initial, les comptes-rendus d’hospitalisation, dans l’évolution et les 

transmissions IDE. Les protocoles MIDAZOLAM instaurés ne suivent pas le protocole SFAP avec 

discordance de pratique, prescription adhérente comme 4 mg / heure sans bolus de charge. Il 

y a une disparité d’initiation du MIDAZOLAM avec parfois des objectifs de sédations non 

atteints avec réveil du patient, des situations d’inconfort plus ou moins longue et de l’agitation 

lors d’une sédation profonde. 

Concernant les soins de conforts fin de vie :  

- Matelas thérapeutique administré pour tous les patients. 

- Oxygénothérapie mais il n’y a pas tous les patients en détresse respiratoires 

- Arrêt des traitements administrés au long cours comme les AVK, STATINES etc. J’ai 

vérifié s’il y a eu arrêt de ces traitements ou pas dans l’évolution clinique et les 

transmissions IDE.  

- Environ tous les patients sont sous opioïdes. 

- L’aromathérapie est très peu utilisée, sur prescription.   

- A propos de l’hydratation en phase d’agonie : débat si arrêt ou maintien. Il y a 

également le problème aussi de la famille, on est limité car si aucune perfusion, ils 

pensent que le patient va « mourir de soif ».  

- Aérosols : environ la moitié des patients en ont bénéficié. 

- Les soins de bouches sont faits dans environ un quart des cas : BICARBONATE DE 

SODIUM fait sans prescription, très souvent fait mais ce n’est pas tracé dans le dossier. 
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- Sur les 81 dossiers étudiés, il n’y a eu que très peu de sollicitation de la cellule douleur, 

environ 10 dossiers. Encore moins de demande de passage de l’EMSP : il manque de 

médecin ou IDE.  

Accompagnement psychologique : il se fait au cas par cas. Il n’y a que très peu de sollicitation 

d’IDE en psychologie ou de psychologue, il est souvent fait par IDE du service.  

 

Début de l’entretien semi dirigé :  

 

- VL : Pour en revenir sur les directives anticipées, moi, j’ai calculé 8.6 % avec une trace 

écrite. 

 

- M1 :  Exact, tu avais noté aussi que la moyenne en France de directives anticipées 

exprimées était de 14%.  

 

- M2 :  Il faut trouver un moyen pour que le patient l’exprime. A l’entrée, on demande et 

quasiment tout le monde n’en n’a pas.  

 

- IDE cellule douleur : on leur propose un livret d’accueil qui est normalement donné à 

l’entrée d’hospitalisation. Il faudrait le mettre sur le DMP par le médecin traitant.  

 

- M1 : c’est au médecin traitant de faire ça et ça devrait être une campagne ministérielle 

avec une mise à disposition sur site, document à télécharger et avec discussion avec 

un professionnel de santé de son choix pour vous éclairer. 

 

- VL : Pour en revenir sur les RCP, il y a un quart des dossiers où il n’y a pas de RCP.  

 

- M2 : On n’est pas dans les clous de la législation. Il faudrait un médecin extérieur sur 

au service, sans lien de hiérarchie.  

 

- M3 : Par ailleurs, on sollicite l’avis de la famille mais on est influencé par les proches et 

également influencé par nos convictions et nos mœurs. 

 

- M2 : Par rapport au rôle de la personne de confiance : à quel degré elle intervient dans 

la prise de décision sur « LATA » ? Elle n’est pas forcément d’accord.  

 

- M1 : Eternel débat sans solution.  

*Moment de silence pendant 10 secondes* 
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- VL : Il est vrai que l’aide de l’EMSP nous serait bien utile dans cette situation. Pour 

enchaîner, j’avais remarqué qu’il y a très peu de sollicitation EMSP et de la cellule 

douleur. D’ailleurs, comment expliquez-vous cela de votre point de vue ? 

 

- M1 :   je rajouterais même un passage quasi-inexistant d’IDE ou de psychologue hormis 

dans les cas d’oncologie, c’est une problématique.  

 

- M3 : Pour les cancers, on n’est pas trop mal sur les passages IDE psychologue ou 

psychologue.  

 

- IDE cellule douleur : pour la gériatrie : avis psychologue gériatrique à solliciter. 

Théoriquement, au CH de Remiremont, on fait du dépassement de fonction ou on 

demande à quelqu’un s’il veut bien passer le voir car pas de psychologue ou on nous 

répond, ce n’est pas un cas d’oncologie. Il n’y pas les moyens. Il faudrait quelqu’un de 

dédié.  

 

- M2 :  D’ailleurs, dans chaque service, il faudrait un bureau d’entretien avec la famille. Il 

y a un manque d’intimité, ce n’est pas humain. On annonce des cancers dans le couloir.  

 

- Interne :  il y a le salon des familles.  

 

- M2 : c’est une pièce de vie des familles pour l’accompagnement : faire des jeux, 

regarder la télé… C’est différent d’un bureau médical d’entretien, plus de confort pour 

la prise en charge notamment de la famille.  

 

- VL : d’accord, et concernant les RCP vous sollicitez systématiquement un avis extérieur 

au service ?  

 

- M3 : j’ai fait une sollicitation sur dossier compliqué à l’équipe des soins palliatifs 

d’Epinal. C’était un problème éthique d’une famille qui refusait une fin de vie. On était 

à la limite de l’acharnement et selon moi, de la maltraitante ou malveillance.  

 

- M2 : Et même que parfois, la famille est prête mais le décès n’arrive pas.  

 

- M1 : Réversibilité à voir sur la sédation, exemple lors du COVID, sédation faite puis le 

patient va mieux, c’est selon la stabilité de la personne.  

 

- M3 : c’est valable la plupart du temps, si le patient a une pathologie aiguë 

potentiellement réversible, exemple virose, décompensation cardiaque. S’il a un AVC à 

la phase aigüe, peut-être que ça peut passer. Dans un contexte d’oncologie, en général, 

ça ne peut pas arriver. Lors d’un cancer en phase terminale qui se dégrade, peu 

probable d’avoir une réversibilité sur les soins de conforts.  
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- M2 : si le phénomène qui est responsable de la décompensation aiguë est irréversible, 

tu peux être amené à décider de faire des soins de conforts mais tu peux avoir en tête 

qu’il peut arriver à passer cette phase, et traiter la pathologie aigue. L’un n’exclut pas 

l’autre. C’est-à-dire que tu peux maintenir, par exemple, des antibiotiques sur une 

pneumopathie d’inhalation et que tu décides de ne faire ni VNI ni d’intubation et que 

tu peux avoir antibiotique, oxygène et sédation. Tu te rends compte qu’il a passé le cap 

et relève la sédation et finalement, il repart.  

 

- Interne :  d’ailleurs les antibiotiques c’est la vraie question, doit-on les maintenir ou 

pas ? ça dépend des situations.  

 

- M1 : confort égal protocole MORPHINE – MIDAZOLAM. Si sédation, as-tu un ressenti 

de ton infection ? Quel inconfort génère en perfusion 1 g d’AUGMENTIN® ? 

 

- M2 : le confort respiratoire, tu le génères avec MORPHINE et MIDAZOLAM. Qu’est-ce 

que tu espères avec l’antibiotique ?  

 

- M1 : Quelqu’un qui a des gros glaviots bien collants qui font des bouchons infectieux.  

 

- M2 : tu le sédates avec la sédation profonde adaptée. 

 

- M1 : puis il va respirer avec ses bronches ?  

 

- M2 : non car tu l’auras mis sous MORPHINE, ça sera une sédation respiratoire. Ton 

AUGMENTIN, t’en espères quoi ?  

 

- M1 :  idéalement, c’est diminuer au-fur-et-à-mesure l’oxygène de telle façon à adapter 

avec la MORPHINE pour qu’il n’y ait pas d’inconfort respiratoire si on est décidé à aller 

dans une sédation profonde.  

 

- M2 : Bref, à la fin, on discute toujours et finalement, c’est le médecin référent du 

patient qui dit on fait. Est-ce que régulièrement on fait marche arrière avec ses 

convictions de prise en charge ? Je n’en suis pas sûr.  

 

- Interne : On peut également se poser la question du KARDEGIC® par exemple ? Doit-on 

le maintenir dans ce genre de situation ? 

 

- M2 : moi, je me pose moins de question sur ce genre de truc.  
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- M3 : Je n’ai aucun souci pour arrêter tous les traitements et m’occuper juste du 

MIDAZOLAM et de la MORPHINE. Mon patient je veux qu’il soit totalement apaisé et 

endormi. 

 

- M2 : on évalue le confort sur son visage, il y a-t-il des signes d’agitation ? Est-ce qu’il a 

des mouvements qui semblent inconfortables ? C’est sûr qu’on évalue, après tous les 

autres médicaments qu’on va mettre, finalement on fait quoi ? C’est tous des 

médicaments qui disent qu’on va soigner quelque chose qui est potentiellement en 

cours et donc je ne vais que ralentir l’évolution de cette pathologie sous-jacente qui est 

en train de causer de manière inéducable, le décès du patient. C’est en gros : je sais 

que je vais à 200 km / heure dans un mur et ben non, je n’ai pas envie d’aller dans le 

mur à 200 km / heure, je vais y aller à 180 et donc l’issue est la même. Moi, je suis pour 

arrêter tout et on a du mal, de manière globale, et on voit bien la discussion qu’on a là 

et c’est toujours la même. C’est un problème de prise en charge.  

 

- M1 : on n’a pas la même formation initiale.  

 

- M2 : ce n’est même pas une histoire de formation initiale, c’est une histoire 

d’interprétation des textes.  

 

- M3 : je ne suis pas sûr qu’il y ait une bonne réponse.  

 

- M1 : c’est pour ça qu’il y a théoriquement, une RCP. C’est médico-légal. A la fin, tu dois 

mettre tout au même niveau et qu’il y a une décision médicale qui est prise.  

 

- M2 : si on répond concrètement, c’est quoi l’intérêt de mettre de l’antibiotique ?  

 

- M1 : là je t’ai répondu, lever un bouchon muqueux, lever un effort respiratoire.  

 

- M2 : pourquoi ne pas le faire avec un traitement symptomatique de douleur ou de 

dépression respiratoire ? 

 

- M3 : Tu as un cancer bronchique stade IV et un épisode aigu qui se surajoute et que le 

patient est inconfortable, tu fais quoi dans ce cadre-là ?  

 

- M2 : C’est-à-dire est-ce que je lui donne une chance de passer le cap aigu ? Ben là, je 

peux réfléchir, dans une situation comme ça. 

 

- M1 : ça ne se réfléchi pas à titre individuel, ça doit être une RCP.  

 

- M2 : je parle individuel du patient, je ne parle pas à titre tout seul.  
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- M1 : dans le cas d’un cancer bronchique stade IV métastatique, pourquoi lui faire (au 

patient) une chimiothérapie pour lui faire gagner 2 mois ? Une chimio qui va le faire 

vomir, provoquer une infection, le patient va avoir une chambre implantable, passer 

du temps à l’Hôpital. Au lieu d’aller à 200 km / heure dans le mur et de mourir en 11 

mois, tu vas à 180 km / heure et tu meurs en 14 mois.  

 

- M2 : exactement c’est ça.  

 

- M1 : actuellement, c’est ce que la chimiothérapie propose de faire.  

 

- M2 : exactement, mais ça je suis 100 % d’accord. Et après, tu fais quoi, en tant que 

médecin ? Tu vois le patient et tu lui expliques, voilà ce qu’on va faire, chaque molécule, 

on voit ce que ça donne. 

 

- M1 : c’est médico-légal pour une chimiothérapie. 

 

- M3 : le patient va dire oui. Forcément. 

 

- M2 : pas tous. Nous on n’est rien pour prendre la décision, nous on est juste là pour se 

dire voilà ce qu’il en est, voilà ce que la science peut nous donner.  

 

- M1 :  exemple, le patient du Dr D. qui est parti à Epinal et qui ne voulait pas faire 

de bilan étiologique ne pas savoir de quel cancer il en est, on n’aurait pas pu être plus 

complet. Pourtant, ça nous a tous perturbé.  

 

- M3 : c’est quoi le truc qui te gêne ?  

 

- M1 : tout le monde s’est dit mais comment ça se fait ? Que derrière, il y a un truc pour 

qu’il ne veuille pas savoir. 

 

- M3 : La raison pour laquelle, ça nous mettait en difficulté, c’est qu’on avait l’impression 

que le patient n’avait peut-être pas compris et on s’est dit que si la famille réagissait 

mal c’est qu’on avait l’impression d’être dans une situation un peu bancale. Dans les 

faits, on avait envie de suivre ce qu’il voulait faire.  

- Interne : mais du coup, ça veut dire qu’il espérait avoir une concertation ? 

 

- M1 : c’est toujours le problème de faire de limitation de traitements quand tu n’as pas 

d’étiologie, tu as de grosses patates sur des gens qui sont opérés d’un cancer du 

poumon, qui à la fin, ne sont pas des cancers du poumon.  

 

- M2 : c’est pour ça que dans les soins palliatifs, systématiquement, tu dois avoir une 

prise en charge qui soit individualisée pour le patient et qui soit totalement adaptée. 
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Dans certains cas, moi je serais totalement pour arrêter les antibiotiques si on en 

revient à la discussion initiale parce que pour moi, ça ne sert à rien. Quand l’issue est 

inéducable et que l’on est sûr que l’on va à la fin notamment, on va prendre le cas des 

patients d’oncologie qui arrivent totalement en fin de vie et ceux-là, je n’ai pas d’intérêt 

à le faire.  

 

- M1 : à combien tu estimes le temps de fin de vie ?  

 

- M2 : s’il arrive et qu’il a des signes de marbrure, on a un patient qui est cachectique, il 

fait une grosse pneumopathie, on est clair sur une fin de vie imminente. J’estime qu’il 

n’y aucun intérêt à mettre des antibiotiques.  

 

- M1 : 1 semaine ? 1 jour ?  

 

- M2 : que ce soit 1 semaine ou 1 jour. Si tu es à 2 mois, qu’il arrive et qu’il est marbré, 

tu n’espères pas qu’il a 2 mois. Là, on arrive au bout.  

 

- M1 : et s’il est marbré à cause de sa pneumopathie, tu traites sa pneumopathie ? Si tu 

traites la pneumopathie, il n’est plus marbré.  

 

- M2 : et s’il était totalement grabataire à la maison.  

 

- M1 : mais ce sont des cas individuels, ça nécessite une RCP.  

 

- M2 : là attendez, quand on parle de RCP, c’est quoi la RCP ? C’est une discussion entre 

nous et le médecin du 4°D que l’on appelle pour venir discuter, c’est ça ?  

 

- M1 : une vraie RCP, c’est une concertation d’un médecin qui présente le dossier, qui 

prend l’avis d’un confrère, sans lien de hiérarchie et d’un autre service pour avoir un 

avis extérieur sur un dossier, qui va t’aider à une prise de décision sachant que la prise 

de décision, à la fin, c’est toi.  

 

- M2 : c’est comme on a fait pendant la période COVID, que l’on faisait venir 

systématiquement quelqu’un d’en face et que l’on écrivait ce qu’on faisait.  

 

- M1 : c’étaient des bonnes réunions de concertation et on aurait dû continuer. 

 

- M2 : c’est quelque chose qu’on peut mettre en place, sans aucun souci.  

 

- M1 : pourquoi on l’a mis en place à l’époque, parce qu’on avait une pression de savoir 

si on envoi en réa que les gens qui doivent aller en réa. On faisait des réunions de 

concertation parce qu’on avait peur de nous le reprocher si on ne les avait pas faites.  
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Tu as le patient d’un côté mais aussi les ayants droits de l’autre et malgré tout, on aime 

bien que les ayants droits ne nous poursuivent pas après.  

 

- M3 : maintenant, ça fait de plus en plus partie de la réflexion quand même alors que 

ça ne devrait pas.  

 

- M2 : c’est vrai que tu as toujours un petit truc derrière la tête qui te dis « attention »,  

 

- Interne : Effectivement, le fait est que les proches peuvent avoir une influence sur ta 

décision, si tu as, admettons, dans tes propres convictions, tu as peur d’un procès. 

 

- M3 : à quel moment effectivement doit-on faire une RCP ?  

 

- M2 : tout patient qui rentre à l’Hôpital, on doit faire une RCP.  

 

- M1 : à la question : faites-vous des RCP de manières systématiques ? Dans quelles 

modalités ? j’ai répondu non. Si évidence clinique, urgence, si patient ayant droit ou 

directives anticipées. Quand il y a une évidence clinique, comme on disait tout à 

l’heure, le papi qui a 99 ans, grabataire.  

 

- M2 : là, si je reprends ton argument, c’est individuel alors.  

 

- M1 : oui et j’ai répondu. Je n’ai pas dit que je le faisais tout le temps, j’ai dit non s’il y a 

une évidence.  

 

- M2 : ça c’est ton évidence à toi. 

 

- IDE cellule douleur : il faut en faire à chaque fois (des RCP). Dans toutes situations, il n’y 

a pas raison qu’il y en ait une qui passe à la trappe.  

 

- M1 : je vais te mettre une évidence par exemple, un papi ou une mamie de 99 ans, en 

UVP qui a fait un AVC, qui fait des fausses routes et qui a une agitation. On sera tous 

d’accord pour dire la même chose, oui c’est une évidence.  

 

- M3 : moi, je trouve ça logique. Mais tu as le fils qui arrive et qui dit « pourquoi vous 

avez fait ça à maman ? » « Pourquoi vous n’avez pas fait appeler la réanimation ? » 

« Pourquoi vous n’avez pas appelé vos collègues ? » Parce que pour moi, elle n’allait 

pas super bien avant d’arriver.  

 

- M2 : Le fils pourra rajouter, « Docteur, vous êtes libre dans les 6 prochains mois pour 

le procès ? »  
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- M3 :  ben moi, je peux faire le juge : « Docteur, la RCP vous l’avez faite avec qui ? 

Personne ? Ah ben comment ça se fait ? Vous êtes au-dessus des lois Docteur ? » 

 

- M2 : oui mais si tu es dans l’urgence, tu fais quoi ? Ouh là, on ne va pas sédater, je vais 

appeler mon collègue d’en face, est-ce qu’on sédate ou est-ce que je ne sédate pas ?  

 

- M1 : là, ce n’est pas pareil, dans une situation d’urgence, tu as le droit de passer outre 

une RCP, ça fait partie des points expliqués dans les recommandations de l’HAS. 

 

- M3 : dans toutes les pathologies chroniques que l’on prend à l’Hôpital, il faudrait qu’on 

arrive à faire une RCP. C’est ce qu’on faisait pour tous les patients COVID. 

 

- M1 : tu veux que je donne une réponse ? une astreinte RCP. C’est-à-dire que par 

semaine, on dit qu’au 4°C c’est untel, au 4°D untel et au 5°D untel pour les situations 

complexes. 

 

- M3 : après, comme tu l’as dit, ce n’est pas toi qui prends la décision. Cela étant, tu 

donnes juste ton avis sur une situation. C’est le problème de la réunion de 

concertation, c’est comme tout, c’est comme quand tu passes une RCP, il faut que la 

présentation du dossier soit juste.  

 

- IDE cellule douleur : après parfois, vous appelez quand même l’astreinte des soins 

palliatifs, non ? 

 

- M2 : je n’ai jamais appelé d’astreinte, je ne savais pas qu’il y avait une astreinte de soins 

palliatifs.  

 

- IDE cellule douleur : ils tournent entre Epinal et Saint-Dié.  

- M1 : Il serait intéressant de créer un onglet RCP dans le DPI.  

 

- IDE cellule douleur : Et pour revenir sur les astreintes palliatives, il serait judicieux d’en 

créer une non ? Au moins sur l’hôpital. 

 

- M1 : par exemple, un papi de 109 ans qui arrive par exemple, qui fait un AVC avec une 

fausse route, c’est une évidence. Mais tu appelles quand même l’astreinte à 4h du 

matin ? Est-ce que tu lui mets encore des STATINES ?  Tu as le droit de m’appeler mais 

pour l’astreinte, c’est entre 20 h et 23 h et après 5 h du matin, je ne suis pas très en 

forme après 23h…  

 

*Rires* 
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- VL : admettons, il y a besoin d’une sédation. Par exemple, un interne la nuit de garde, 

il y a une sédation à faire en urgence. Il ne sait pas comment faire, qui il pourrait 

appeler ? l’astreinte palliative. 

 

- M3 : après, justement, il n’y a pas toujours forcément tout le monde qui est à l’aise 

avec ça.  

 

- M2 : Que les internes appellent pour prendre la décision, ça me semble évident. Cela 

étant, il y a forcément une utilité à cette astreinte. 

 

- M1 : je dis ça, mais peut-être, là comme ça, que comme nous on ne l’a pas, on ne se 

rend pas compte de l’utilité.  

 

- M3 :  quand tu ne l’as pas proche de toi (l’astreinte palliative), aussi tu ne te rends pas 

compte. Moi, je me souviens quand Gérardmer passait et qu’ils allaient voir les 

familles, là il y avait une vraie plus-value.  

 

- IDE cellule douleur : c’est depuis que le médecin de l’EMSP de Gérardmer est parti 

qu’on se retrouve en difficultés. 

 

- VL : Vous avez d’autre difficultés ou suggestions à proposer ?  

 

- M2 : on m’a déjà demandé l’euthanasie.  

 

- M1 : réponse : nous n’avons pas le droit, à l’heure actuelle, c’est la loi.  

 

- M3 :  tu as répondu quoi toi ?  

 

- M2 :  que je n’avais pas le droit, que c’était la loi. 

 

- M3 :  peut-être qu’un jour ça changera.  

 

- M1 : ce n’est pas plus élégant d’injecter des produits que de mettre un oreiller sur la 

tête, qu’à ta décharge, ce n’est pas toi qui le fais.  

 

- M2 : après, je ne sais pas si on a le droit de leur dire d’aller en Suisse, qu’ils ont le droit.  

 

- M3 : je me posais la question encore hier. De toute façon, les gens ils peuvent être au 

courant par les informations, les médias.  

 

- M1 : on a régulièrement des gens qui se suicident. 
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- M2 : tu as des situations parfois, tu te sens vraiment en difficulté et dans la souffrance 

des membres de l’entourage. Le patient totalement grabataire, qui ne parle plus, qui 

est dément, Alzheimer et qui reste 2 ou 3 semaines sur son lit et que la famille attend 

le départ, c’est vrai que tu peux entendre la demande. C’est même la souffrance d’une 

équipe qui est autour.  

 

- M1 : c’est l’avantage de la sédation profonde sans rien. Les gens meurent en une 

semaine.  

 

- M1 : j’ai déjà eu des médecins de ville qui m’ont appelé les week-ends pour me dire, 

j’ai promis à la famille que Mr ou Mme pourrait mourir à la maison, j’ai filé tout ce que 

j’avais dans la sacoche et il ne meurt pas, qu’est-ce que je fais ? Un déjà, ce n’est pas ce 

qu’il faut faire et de deux c’est une promesse difficile à tenir.  

 

- VL : Encore d’autres suggestions ?  

 

- IDE cellule douleur : j’ai oublié de préciser qu’il y a deux bénévoles au sein de l’hôpital 

qui accompagnent les patients en fin de vie. Il y a 2 classeurs dans chaque service qui 

retrace leur passage mais généralement il n’y a pas grand-chose de noté dedans.  

 

- VL : Ce sera tout ?  

 

- M1 + M2 + M3 + IDE cellule douleur + Interne: bon courage ! Merci, au revoir.  
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ANNEXE 10 : Retranscription de l’entretien semi-dirigé du service 4D. 

Introduction, Rappel des résultats de l’audit clinique par V. LEDIG (VL) à travers le diaporama 

de présentation en annexe 5. J’ai fait le même discours de présentation qu’en annexe 10. 

 

Début de l’entretien :  

 

- M4 : Pour revenir sur la rédaction des directives anticipées, dans beaucoup d’endroits, 

quand tu fais un truc programmé, dans tous les papiers que tu as à remplir et à rendre, 

il y a les directives anticipées.  

 

- M5 : à la ligne Bleue (Clinique privée à Epinal), ils le font systématiquement. Il y a la 

désignation de la personne de confiance que tu dois signer pour proche, quand tu dois 

te faire hospitaliser pour un examen lambda par exemple. 

 

- M6 : Voilà c’est l’aide-soignante là-bas (à la clinique de la Ligne Bleue) quand elle 

t’accueille qui prépare tout. Donc c’est préparé à chaque entrée la rédaction des 

directives anticipées. 

 

- M7 : Ce serait intéressant que l’IDE de la cellule douleur puisse faire ça. En revanche ce 

serait chronophage de faire ça pour tout l’hôpital.  

 

- M5 : voilà, mais c’est important que ce soit fait. C’est médico-légal.  

 

- VL : Je vous écoute concernant les RCP.  

 

- M5 : et les RCP du mardi soir, tu les considères en inter-service ? Tu sais quand un 

patient ne va pas bien, des fois tu valides sur le confort. Même si c’est évident…  

 

- M4 :  tu prends une décision collégiale. Donc oui c’est considéré comme inter-service. 

Aussi quand on n’a pas de RCP mais que ce sont des patients qui relèvent de l’oncologie, 

il faut voir si ce sont des gens qui ont une vraie RCP.  

 

- M6 :  les patients en oncologie en général, ils ont une RCP.  

 

- M4 : si tu as une RCP où c’est écrit soins palliatifs, soins de confort, c’est égal à inter-

service.  

 

- VL : A propos du protocole de sédation.  

- M5 : il y a un protocole qui existe, mais c’est uniquement pour la sédation profonde. 
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- M4 : ça date d’avant la loi Léonetti de 2016.   

 

- VL : Que pensez-vous de la CDSP et de l’EMSP dans l’hôpital ? 

 

- M7 : C’est vrai qu’on ne fait pas appel souvent à la cellule douleur parce qu’on n’y pense 

pas en fait. Et pour l’EMSP, ben en fait il n’y a qu’une IDE et elle met 3 jours pour arriver 

et d’autant plus qu’il n’y a plus de médecin.  

 

- M5 : c’est vrai qu’il y a un gros manque de moyens…  

 

- M6 : Est-ce que les IDE interviennent beaucoup dans les autres établissements ? C’est 

vrai qu’il faudrait se pencher là-dessus aussi.  

 

- VL : Et concernant les soins de support proposés ?  

 

- M5 : Moi je ne connaissais pas l’aromathérapie jusque-là, je ne l’utilise jamais du coup. 

 

- M6 :  là, c’est sommeil, pas vraiment en soins palliatifs, ce n’est pas systématique. 

 

- M7 : il n’y a pas de diffuseur ?  

 

- M6 : : c’est peut-être pour le sommeil que tu dis ça ?  

 

- M4 : sommeil c’est sur les poignets et odeur c’est diffuseur dans la chambre.  

 

- M5 : les médecins ne connaissent pas dans l’Hôpital. Tu vois, ça ne me fait pas « tilt » 

alors que ça devrait.  

 

- M6 : moi, j’aimerais bien qu’il y ait un protocole pour l’anxiété, par exemple, par 

l’aromathérapie ça pourrait être prescrit plus facilement.  

 

- M4 : moi, je le prescris tout le temps pour le sommeil et ça marche. Une IDE m’a dit 

que les gens étaient contents.  

 

- M6 : ce sont des huiles essentielles de quoi ? je vais essayer moi.  

 

- M4 : j’ai le protocole, c’est un mélange de bergamote et lavande. Je le retrouverai le 

mélange ou c’est la pharma qui fait le mélange.  

- VL : Revenons sur le protocole midazolam de la SFAP qui n’est pas toujours respecté. 

J’avais remarqué aussi qu’il y a des objectifs de sédation pas atteints avec des patients 

qui redeviennent agités et des difficultés à obtenir un score de Rudkin à 4. Est-ce que 
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c’est soit une mauvaise maitrise de la molécule, c’est ça que je n’arrive pas trop à mettre 

en évidence parce que ce n’est pas mentionné dans l’évolution médicale. Pourquoi, de 

temps en temps, la sédation ne marche pas ?  

 

- M5 : j’ai une patiente actuellement à 4 mg/h, elle est toujours là.  

 

- M6 : actuellement, j’ai une patiente qui est à 7 mg / heure.  

 

- M5 : la résistance quelquefois, je ne sais pas.  

 

- M6 : la question, c’est comment tu montes ?  

 

- M5 : de 0.2 en 0.2 mg/h 

 

- M6 : bon, on tout cas elle est confortable.  

 

- VL :  Pour revenir aux directives anticipées, effectivement, les directives anticipées, la 

plupart du temps sont inexistantes ou non retrouvées, ce qui est problématique car je 

pense, on est d’accord, que ça nous aiderait dans la prise en charge. 

 

- M5 : quand le patient, il arrive avec ses directives, moi c’est sûr je suis content. Parfois, 

c’est sur un vieux bout de papier.  

 

- M7 : Après ça reste valable.  

 

- M5 : il faudrait bosser là-dessus c’est clair.  

 

- M6 : on devrait dire aux patients à l’entrée : « faites vos directives ! ». 

 

- Onco-psychologue : je suis en train de discuter avec l’infirmière de la cellule douleur 

des directives. Elle m’a dit qu’elle voulait retravailler le formulaire.  

 

- M5 : ça dure combien de temps déjà ? c’est 2 ans une directive ?  

 

- M4 : il n’y a plus de limitation maintenant.  

 

- M7 : je pense qu’il faudrait qu’on les ait sur la carte vitale, comme ça, s’il arrive un truc, 

on a tout.  

- VL :  qu’est-ce qui vous empêche de proposer les directives à chaque patient ?  

 

- M7 : on en parlait, c’est le fait d’arriver à l’Hôpital, si tu présentes ça directement 

d’emblée, les gens le prennent très mal, dans le sens où ils se disent « ça y est si le 
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médecin me propose des directives anticipées, c’est qu’il pense que je ne vais pas m’en 

sortir », surtout s’ils arrivent pour une suspicion de néo.  

 

- M6 : moi, je pense qu’il ne faut pas que ce soit le médecin qui en parle. Je pense même 

que c’est un boulot de secrétariat, après c’est sûr que quand tu es hospitalisé c’est 

différent, ça devrait être fait à l’entrée. Tu donnes les papiers, tu expliques etc, quand 

tu fais des actes programmés, dans toute la paperasse que tu as ton rendez-vous, tes 

ordonnances, ta personne de confiance, il faudrait les directives anticipées avec.  

 

- M5 : j’ai peur que les secrétaires disent que ce n’est pas leur job de faire ça, « ce n’est 

pas à nous d’expliquer ça » C’est déjà délicat pour nous, alors pour une secrétaire… 

 

- Onco-psychologue : les secrétaires médicales, il faut les former, ce n’est pas dans leur 

formation.  

 

- M4 : A la ligne bleue, ils ne se cassent pas la tête, c’est dans les papiers que tu as à 

remplir, il faut les remplir c’est tout.  

 

- M7 : c’est aussi, souvent, ils arrivent souvent par les urgences et ils n’ont souvent pas 

leurs affaires avec eux et même quand ils les ont, ils arrivent complètement perdus ici, 

en dehors du fait qu’il y a des troubles cognitifs qui sont connus alors là c’est mort. 

Quand ils arrivent, ils mettent quelques jours à reprendre leurs esprits, et après ça 

passe à la trappe.  

 

- M6 : il faudrait déjà en parler avec le médecin traitant. En dehors de toute situation de 

stress pour le patient. Cependant ça risque d’être chronophage pour nos médecins de 

ville. Ou alors on peut faire venir une IDE ASALEE ?  

 

- M7 : une IDE ASALEE, elle peut prendre le temps qu’il faut. Ça devrait faire partie des 

nouvelles missions d’une IDE, c’est fait en ville, dans un temps calme où le patient n’est 

pas malade, il est stable et du coup l’IDE va avoir le temps d’expliquer. Nous en tant 

que médecin, on a quoi, 15 – 20 minutes de créneau de consultation alors si en plus de 

ça, les patients viennent pour un autre motif, ce n’est pas possible d’aborder le 

problème, plus la maladie chronique ou aiguë pour laquelle il consulte. Mais par 

contre, quand c’est fait avec l’IDE ASALEE au calme, sans qu’il n’y ait d’autre motif de 

consultation et ben là, il y a le temps d’expliquer ce que c’est, comment on fait, à quoi 

ça sert et les modalités de changement.  

 

- M6 : pour moi, ce n’est pas si compliqué d’expliquer aux gens.  
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- M7 : non mais quand tu as un temps de consultation, en général, les patients ne vont 

pas se dire, « je vais prendre rendez-vous avec mon médecin traitant pour faire mes 

directives anticipées ».  

 

- M6 : faire ça avec l’IDE ASALEE.  

 

- M7 :  ça fait longtemps que tu n’as pas travaillé en libéral.  

 

- M6 : je ne parle pas forcément des médecins, c’est un papier que je n’aimerais pas 

forcément, personnellement, remplir avec une IDE ASALEE. Je préfère le remplir 

tranquillement chez moi.  

 

- M7 : quand tu ne sais pas, que tu es un papi de 70 ans qui ne sais pas ce que ça veut 

dire, tu es bien content d’être accompagné.  

 

- M6 : c’est quand vous n’êtes plus capable de donner des consentements pour des 

soins, c’est plus compliqué.  

 

- M7 : après, il faut définir exactement dans quelles mesures, ce que tu veux, jusqu’où 

on va, où on ne va pas, quand on s’arrête.  

 

- M6 : ils n’en savent rien, même si tu expliques avec une IDE ASALEE.  

 

- M7 : il y en a qui ne savent pas et au moins, on sait qu’ils ne savent pas. Mais je pense 

que ça serait bien que le médecin traitant fasse la question, comme pour le tabac « Mr, 

vous fumez, envisagez-vous d’arrêter ? » Et ben ça serait bien de dire, « vous avez fait 

vos directives anticipées ? oui – non ? Si non, avez-vous envie de les réaliser ? » C’est 

une question que tu poses systématiquement en consultation et dans ce cas-là, tu 

l’orientes vers l’IDE ASALEE. Je pense qu’avec l’IDE ASALEE, il y a un potentiel et on peut 

étendre leurs compétences. 

 

*Arrivée dans la salle du M8* 

 

- Onco-psychologue : moi, je dirais qu’en tant que psychologue, on ne peut pas banaliser 

les directives anticipées et la phase aiguë, c’est la pire période pour faire les directives 

comme on dit, quand ils sont ici, c’est délicat, et le faire passer pour un questionnaire 

ou le rendre systématique ou banal, je trouve que ce n’est pas facile et ce n’est pas 

respecter les défenses du patient. Il ne faut pas oublier que nous, on est à même de 

parler de notre fin de vie parce qu’on le vit tous les jours par le biais des patients que 

l’on soigne. Les gens à l’extérieur n’ont pas forcément cette ouverture et cette 

sensibilité sur les directives anticipées. 
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- M5 : On devrait créer des tracts, faire de la pub par le biais de l’organisme de santé 

publique, comme ils le font par le dépistage du cancer du sein et comme ils l’ont fait 

pour les mesures de prévention du Covid. 

 

- M6 : les gens, ils n’aiment pas en parler alors que ça va tous nous arriver.  

 

- M5 : on fuit un peu la réalité.  

 

- M8 : Les directives, on peut les proposer de les rédiger en hospitalisation de jour, les 

patients qui sont assez stables comme les myélomes qui, pendant des années et des 

années vont avoir des cures de chimio et qu’ils sont stables et ben tu peux un jour 

éventuellement, quand tout va bien, faire passer l’équipe pour demander ce qu’on 

peut faire, et si les patients veulent les faire ?  

 

- Onco-psychologue : qu’ils prennent le temps de cheminer par rapport à ça. Après, moi 

j’ai un gros souci, c’est que normalement c’est un droit du patient d’écrire ses directives 

et de le rendre systématique, c’est ne pas signifier au patient que ce n’est pas une 

obligation. Si on le rend systématique, c’est du coup une obligation et ce n’est pas le 

cas.  

 

- M7 : Comme on l’a dit, il faudrait une campagne de Santé Publique. 

 

- M4 : exactement, comme le dépistage, on en parlait avec Camille une fois. On 

demande au patient de se faire dépister, on devrait demander au patient de faire ses 

directives s’il le souhaite. Le dépistage n’est pas obligatoire. Et à ce moment-là, ça ferait 

parti du dossier médical, de l’intégrer. Ça c’est plus en termes de communication.  

 

- M4 : Et pour en venir au cas où il n’y a pas de directives anticipées et que le patient 

n’est plus en état d’exprimer sa volonté, et qu’il faut décider sur une LATA ou non ?  

Qu’est-ce qu’on fait ? 

 

- M6 : moi, je pense que s’il n’y avait pas de directives anticipées, c’est la personne de 

confiance qui dit ce que la personne voudrait.  

 

- M4 : oui c’est comme ça que c’est écrit normalement.  

 

- M7 : moi j’ai eu. Une dame qui était à la chambre 47, qui est restée quelques semaines 

aux Soins Continus ici et en fait, et il s’est avéré que c’était une dame qui était un peu 

isolée et esseulée. Elle avait mis en personne de confiance, son aide-ménagère. Mais 

en fait, elle avait une fille avec qui, elle avait très peu contact, qui habitait à la Rochelle 

et puis ben en fait, cette fille a réclamé d’avoir les informations médicales et comme 
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elle se montrait très insistante, qu’elle était du milieu médical, elle était 

ophtalmologue. Les Soins Continus, au lieu de donner les informations à la personne 

de confiance qui était son aide-ménagère, ils ont donné les informations à sa fille. De 

plus, l’aide-ménagère ne voulait pas être sa personne de confiance, elle l’avait désignée 

pour un problème géographique et d’intimité. La dame s’est dégradée aux Soins 

Continus, elle n’a pas eu une bonne amélioration. Elle est montée ici pour finalement 

sa fin de vie. Mais la fille, qui n’était pas sa personne de confiance, n’était pas d’accord 

avec notre approche de la situation, dans le sens où avec multiples fragilités 

gériatriques et les effets secondaires des Soins Continus, la dame ne pouvait plus vivre 

correctement. La fille ne l’a pas accepté et elle n’était pas d’accord avec notre prise en 

charge médicale qu’on proposait. Donc, on a sollicité des avis pluridisciplinaires, 

pourquoi ? Parce qu’elle avait une nutrition parentérale qui a été débutée aux Soins 

Continus, à la demande de la fille. On voulait arrêter cette nutrition mais la fille 

n’entendait pas. Donc, j’ai demandé un avis endocrinologique qui a dit on arrête. J’ai 

eu un avis téléphonique par un médecin qui était d’astreinte palliative sur Epinal, il a 

dit ben je suis d’accord avec ça : antalgique et on arrête la nutrition parentérale. J’ai eu 

aussi l’avis du gériatre, le mien, le nôtre, pour essayer de cadrer le dossier. J’ai expliqué 

tout ça à la fille, je lui ai dit « je ne prends pas la décision seule. Je comprends et 

j’entends ce que vous dite et vos doutes, c’est pourquoi j’ai demandé l’avis à mes 

collègues. Je me suis remise en question au niveau de ma prise en charge et comme 

mes collègues sont d’accord avec moi, on va continuer comme ça, on va arrêter la 

nutrition parentérale, diminuer l’hydratation, continuer les soins de confort, les soins 

de bouche, le MIDAZOLAM et la MORPHINE ».  

Elle a redemandé le dossier après mais ça n’a jamais été plus loin.  

 

- VL : Il est vrai que tu as sollicité du personnel dans les hôpitaux extérieurs, il serait 

intéressant d’avoir notre propre EMSP, qu’en pensez-vous ?  

 

- M7 : je pense qu’il serait intéressant qu’on en fasse un ici, une EMSP parce qu’on a pas 

mal de situations qui requiert dans l’établissement.  

 

- M5 : on improvise l’EMSP, c’est dur, c’est chronophage.  

 

- Onco-psychologue : c’est parce qu’il n’y en a pas ici que vous faite ça.  

 

- VL : Et concernant le soutien psychologique en soins palliatifs chez nous ? 

 

- M6 : mais pourquoi on n’a pas de psychologue ?  

 

- M5 : ce n’est pas à nous qu’il faut poser la question.  
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- Onco-psychologue : c’est peut-être une denrée rare je pense.  

 

- M4 : il faut le financer.  

 

- Onco-psychologue : moi, je fais des soins palliatifs mais onco, mais ça ne regroupe pas 

les autres patients et encore je ne suis pas toujours sollicitée. Après, c’est vrai que les 

soins palliatifs, c’est beaucoup synonyme d’oncologie. Dans la tête des gens, si on avait 

un psychologue soins palliatifs, nos missions vont être perturbées.  

 

- M6 : non parce que toi, tu fais que l’oncologie du coup.  

 

- M7 : si, parce que si elle est interpellée pour des missions soins palliatifs d’oncologie, 

donc l’autre ferait soins palliatifs sauf oncologie.  

 

- M6 : il faudrait que quelqu’un fasse les deux.  

 

- VL : avez-vous constaté d’autres difficultés dans votre pratique sur la fin de vie ? Vous 

avez constaté quelque chose de particulier ?  

 

- M7 : le manque d’un service dédié à ça, c’est-à-dire, un service d’hospitalisation mais 

plutôt calme type ambiance SSR où c’est plus calme, il n’y a pas d’agitation dans les 

couloirs, pas de précipitation, tout le monde prend le temps de faire les soins qu’il faut 

et oui, du coup, plus d’équipes soignantes, plus d’IDE et d’AS qui pourraient s’occuper 

d’un petit nombre de patients de façon à bien accompagner la famille et le patient.  

 

- M4 : Oui, un service dédié.  

 

- M7 : oui c’est ça. Dans les coins ici, à ma connaissance, je ne sais pas si ça existe.  

 

- Onco-psychologue : et encore, je crois qu’on est que de passage dans les USP, on n’est 

pas sensé y décéder.  

 

- M7 : après si on n’est pas sensé décéder dans les USP, on décède où ? 

 

- M6 : les soins palliatifs, c’est juste pour équilibrer les symptômes.  

 

- M7 : après souvent, les symptômes compliqués sont souvent en fin de vie en vrai. Il y 

en a qui meurent en USP mais je veux dire que s’ils ne meurent pas, ils ne restent pas 

tout le temps là.  

 

- M6 : il faut des USLD soins palliatifs en fait, des lieux où l’on puisse se dire « je peux 

être tranquille et décéder de mon cancer. »  
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- Onco-psychologue : oui c’est ça la difficulté.  

 

- M7 : c’est que même si on ne peut pas mourir dans ces unités de soins palliatifs, que 

c’est juste un peu de réajustement thérapeutique, justement je trouve que pour les 

gens qui ne veulent pas mourir à la maison ou qui ne peuvent pas mourir à la maison, 

ils font où leur fin de vie calmement et être bien soignés ?  

 

- M6 : dans des services inadaptés.  

 

- M7 : ce n’est pas optimal.  

 

- Onco-psychologue : ça c’est une question, même plus un problème je trouve.  

 

- M7 : ou alors, ça doit exister mais en très petit nombre. Je ne sais pas comment ça 

s’appelle d’une part et d’autre part, dans le coin, on n’en a pas beaucoup. Franchement, 

les cancers ce sont quand même des pathologies qui flambent, je veux dire qu’il y en a 

de plus en plus. Mais pour autant, on n’a pas les structures adaptées qui s’ouvrent en 

rapport avec ce genre de pathologie.  

 

- Onco-psychologue : et pour les gens qui veulent mourir à la maison, je rebondis sur ce 

que tu dis, l’HAD a des critères d’HAD qui fait que les gens seuls, par exemple, ne 

peuvent pas mourir à la maison même entourés de l’HAD parce que l’HAD a des 

critères, c’est arrivé plusieurs fois à des patients.  

 

- VL : d’autres difficultés ?   

- M4 : Les difficultés sont aussi les familles qui ne comprennent pas tout, qui veulent 

qu’on continue à leur mettre de l’alimentation parentérale, qui veulent qu’on les 

« bourrent » avec de la nourriture.  

 

- M7 : avec de l’hydratation aussi.  

 

- M4 : En gros ils ne comprennent rien au confort du patient 

 

- M8 : parfois, il y a également une grande difficulté, dans quelle limite on doit aller faire 

une chimiothérapie, pas de chimiothérapie etc ? Il n’y a pas vraiment de critères, c’est 

compliqué.  

 

- M7 : quand les familles sont demandeuses ou non.  
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- M4 : il y a des familles qui ne sont pas prêtes à lâcher l’affaire, comme celle dont parlait 

notre collègue avant. Mais on en a souvent des familles qui ne comprennent pas que 

c’est fichu et qu’il faut lâcher l’affaire, qui insistent pour qu’on reste dans l’actif.  

 

- Onco-psychologue : quelquefois c’est un manque de communication, il faut mieux 

communiquer avec les familles et parfois même quand tu communiques, il y a des 

résistances psychologiques de familles à voir partir leur proche.  

 

- M7 : pour moi la difficulté aussi, c’est parce que j’ai un manque d’expérience 

certainement aussi et que je ne suis pas spécialisée dans les soins palliatifs. La frontière 

quand tu passes entre le curatif et les soins de confort palliatifs, des fois, elle est un 

petit peu floue. Surtout quand tu as des pathologies gériatriques sans néo sous-jacent 

mais un syndrome de glissement avec une détérioration de l’état général. La frontière 

quand tu n’as pas de RCP pour te dire là ce sont des soins de confort, on arrête les soins 

curatifs. Ce n’est pas facile.  

 

- M8 : Oui ben c’est pour ça que dans ce genre de situations, on ne peut pas décider tout 

seul.  

 

- M7 : oui c’est ça. C’est d’ailleurs à ça que serve les avis pluridisciplinaires.   

 

- M8 : tout à fait.  

 

- Onco-psychologue: et c’est nécessaire. Est-ce que finalement la frontière, elle n’a pas 

toujours été floue ?  

 

- M4 :  si, si. Est-ce que ce n’est pas depuis la nuit des temps qu’on se pose des 

questions ?  

 

- M8 : aujourd’hui, on est isolé, seuls.  

 

- VL : D’autres suggestions ?  

 

- Onco-psychologue : moi, j’ai un questionnement sans réponse sur les directives 

anticipées et je pense que ça serait un objet, dans le débat, très très long.  

 

- VL : pour développer les directives anticipées c’est ça ?  

 

- Onco-psychologue : le principe des directives anticipées, dans la volonté de légiférer 

sur la fin de vie, comment c’est amené au patient ? Comment on communique au 

patient ? Et pourquoi, dans certaines situations, on le fait et on dit que c’est important 

de le faire ? Alors que pour moi, non et je pense notamment à la prise en charge 
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oncologique de patients en fin de vie, en soins palliatifs en échappement 

thérapeutique etc. J’ai du mal à comprendre pourquoi on fait des directives à des 

patients que de toute façon, on ne va pas réanimer ou qu’ils sont récusés 

de réanimation etc et on leur pose des questions, on leur dit « ben voilà, vous allez 

mourir » ils le savent et c’est souvent là qu’on leur demande d’écrire leurs directives, 

c’est le pire moment.  

 

- M8 : Oui c’est quand même malvenu de proposer à un patient « souhaitez-vous être 

intubé, oui, non ? » Surtout que si médicalement, on ne pourra pas le faire.  

 

- Onco-psychologue : médicalement, il n’y aura rien et on demande au patient, on leur 

demande un avis qu’on ne va pas respecter. C’est pour ça, il faut que ce soit à distance 

du diagnostic, sinon ils ont l’impression qu’on les enterre déjà.  

 

- M8 : On peut leur proposer d’écrire sur un papier blanc, c’est mieux que d’imposer et 

de répondre à des questions déjà toutes prêtes. 

 

- Onco-psychologue : parce que le patient qui va dire qu’il veut être réanimé euh…. Bon 

ben, tu scannes le document et tu mets dans le dossier et t’en fais quoi ? La question 

des directives, pour moi, elle est un petit peu controversé selon les situations. C’est 

pour ça que je dis que c’est une question sans réponse, parce que c’est la loi, c’est leur 

droit d’écrire des directives mais elles ne s’appliquent pas à toutes les situations. 

 

- M7 : J’avais un patient de plus de 80 ans, qui était hospitalisé pour des rectorragies 

avec anémie chez un patient coronarien que l’on a transfusé. Il a dit « attendez, moi, 

j’ai bien vécu ma vie, maintenant je suis tout seul en EHPAD, ma vie est finie » Déjà, la 

transfusion pour moi, c’était de trop. Il n’avait pas de cancer, en tout cas, rien de 

découvert. Il a refusé les explorations, il avait toute sa tête et il a dit « non mais moi, 

j’ai vécu ma vie, j’ai plus de 80 ans, c’est fini pour moi ». C’était juste un raisonnement 

tout à fait raisonnable et entendable. Du coup, il a fait un épisode de bradycardie assez 

sévère, je voulais le transférer à l’USIC d’Epinal et il m’a dit « moi non, je ne veux pas 

qu’on me pose quelque chose, laissez-moi juste tranquille ». Là, j’ai été prise d’un peu 

de panique parce que je me suis dit, je n’ai aucune directive anticipée. Du coup, je me 

suis retrouvée à 20 h en train de les faire dans sa chambre avec lui et je ne suis même 

pas sûre de les avoir faites correctement.  

 

- M4 : ben oui mais c’est parce qu’on n’est pas formés aussi.  

 

- M7 : d’une part on n’est pas formés et du coup, je ne sais pas si elles sont bien faites. 

Là, en revanche, ça ne m’aurait pas sauvée parce qu’il n’avait pas de cancer, il était juste 

âgé et il n’avait pas envie qu’on explore quoi que ce soit. Je le comprends et je le 

respecte.  
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- Onco-psychologue : et si le bénéfice des directives anticipées, c’est que ça vous soulage, 

c’est bien que ce n’est pas fait pour ce à quoi ça sert, c’est-à-dire pour le patient.  

 

- M7 : lui aussi, il était content qu’on l’ait fait et que ce soit dans son dossier. Je lui ai 

redonné pour qu’il les prend à l’EHPAD et que ce soit dans son dossier là-bas.  

 

- M4 : oui mais là c’était une vraie bonne raison de faire les directives. 

 

- Onco-psychologue : oui là c’était très indiqué.  

 

- M4 : c’est vrai que là, il y en a beaucoup qui mettent la pression pour faire les directives 

alors que les patients, ils n’ont pas envie qu’on leur parle de ça.  

 

- Onco-psychologue : et ça c’est le problème éthique. On ne peut pas parler de la fin de 

vie sans revenir sur des choses qui existent déjà.  

 

- M7 : une entrée en EHPAD, ça devrait être rédaction des directives anticipées d’office. 

 

- M5 : on ne les a jamais dans les dossiers.  

 

- M7 : quelques fois, ça arrive, j’ai déjà eu une ou deux fois. Majoritairement, non, mais 

je suis d’accord avec toi, dans 90 – 95 % du temps, tu n’as pas de directives.  

- M5 : entrées EHPAD = directives.  

 

- Onco-psychologue : parce que là, tu fais le constat qu’il n’y a pas assez de directives 

mais est-ce que c’est mal ou c’est juste qu’il n’y a pas de raison pour laquelle, il manque 

des directives ? Est-ce que justement c’est parce que ça ne doit pas être systématique, 

ça questionne en fait.  

 

- VL : est-ce que ce n’est pas assez demandé ? Est-ce que les gens sont réfractaires à en 

rédiger ? Mais c’est surtout est-ce qu’on leur propose ? C’est ça aussi.  

 

- Onco-psychologue : est-ce que c’est une bonne chose ? Tu vois, ça questionne aussi sur 

le principe même des directives ou s’il n’y en a pas, c’est que ça ne nous sert pas ? Les 

patients ne se sentent pas concernés. Je pense que la question, elle est plus large.  

 

- VL : Avez-vous d’autres propositions ?  

 

- M4 : Je crois qu’on a fait le tour. 

 

- VL : Merci et très bon après-midi. 
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ANNEXE 11 : Retranscription de l’entretien semi-dirigé du service 5D. 

Introduction, Rappel des résultats de l’audit clinique par V. LEDIG à travers le diaporama de 

présentation en annexe 5. J’ai fait le même discours de présentation qu’en annexe 10. 

Début de l’entretien :  

- M9 : C’est vrai qu’il y a peu de directives anticipées de rédigées. Si ce n’est que toi, sur 

tes patients à toi, ce sont des gens qui ne vont pas bien du coup tu arrives moins à les 

avoir tes directives anticipées.  

- M11 : c’est commun. Donc en fait, les gens ne font pas leurs directives anticipées.  

- M9 : quand ils ont un cancer souvent on anticipe ça, donc ça veut dire que les gens ne 

les font pas. 

- M11 : et puis les gens en général, ne le font pas. Quand il y a un risque de 

décompenser, les patients quand ils sont dans l’aigu, on va leur poser la question « on 

fait quoi si ça se décompense ? » Généralement ils répondent : « ben vous faites ce 

qu’il faut faire » ou « je ne sais pas c’est vous qui savez. » 

- M9 : moi je pense que c’est une utopie d’espérer que plein de gens feront leur directive 

anticipée. 

- M10 : ils ne les feront pas et puis même, ils risquent de changer d’avis.  

- M9 : ça viendra, il faut le temps. Ça serait l’idéal car nous, on aimerait. 

- M10 : oui mais ils changent d’avis. Entre le moment où on va tout bien et on dit non et 

quand on va mal, on a envie de vivre, les gens, ils disent « moi je veux la totale ». Moi, 

j’en ai eu une patiente, d’ailleurs elle est décédée, cancer du pancréas, ses directives 

anticipées ce n’était pas d’acharnement et quand on est allé lui dire qu’elle avait un 

cancer, elle m’a dit « c’est vous qui connaissez, ben oui s’il faut chimiothérapie oui, s’il 

faut autre chose oui. » Et puis finalement, elle est décédée au bout de deux semaines, 

donc, elle avait changé d’avis.  

- M9 : je pense que les directives anticipées, c’est ce qui arrange les médecins mais le 

patient pas forcément.  

- M9 : Après les directives anticipées, ça peut rendre service à la famille qui reste. 

- M10 : oui mais la famille n’est pas sensée décider du sort des gens.  

- M9 : oui mais s’ils savent que toi, tu as dit, « moi Docteur M10, je ne veux pas qu’en 

cas de dégradation brutale de mon état de santé être intubée », ben c’est quand même 

arrangeant. Ben ça soulage les gens. J’ai déjà vécu une famille comme ça. C’était du 

cancer, la dame elle avait tout rédigé, ce qu’elle voulait, ce qu’elle ne voulait pas pour 
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elle. Elle a été même plus loin : la banque, l’héritage etc. et ben, je vous jure que la 

famille était d’un zen.  

- M11 : elle a pris ses dispositions. Mais ce cancer, ça lui a laissé le temps de les faire.  

- M10 : oui c’est ça.  

- M11 : mais un traumatisme brutal du rachis cervical ou quelque chose comme ça, ça 

ne te laisse même pas le temps de réfléchir 2 minutes.  

- VL : concernant les RCP.  

- M10 : il faudrait qu’on les passe au staff en fait. Mais on n’a pas forcément quelqu’un 

de l’extérieur, c’est ça le souci.  

- M9 :  et par téléphone, ça marche aussi le médecin extérieur ?  

- VL : en théorie oui, tant que le médecin s’identifie. 

- M10 : parce qu’on passe les dossiers comme ça au staff, on dit ben ok, réanimatoire, 

pas réanimatoire et puis on appelle. 

- M11 : et tu passes un coup de fil à qui ?  

- M10 : je ne sais pas moi, au 4ème en-dessous.  

- M9 : ou alors il faut se rendre service, à tour de rôle on y va, à tour de rôle ils viennent, 

mais que sur les dossiers à problèmes.  

- M11 : quand la famille est claire et que le patient est clair, on n’a pas besoin de faire 

de RCP ? Quand la famille te dit nous on ne veut pas d’acharnement.  

- M10 : oui mais ce n’est pas la famille qui décide.  

- M9 : normalement, c’est le médecin qui décide parce qu’après il peut toujours avoir 

un jugement disproportionné. Par exemple, tu tombes sur un patient fataliste, une 

famille fataliste mais que dans la prise en charge, il peut y avoir une thérapeutique qui 

peut sauver le patient donc là, effectivement, tu peux revoir.  

- M11 : oui mais là, moi je ne pose pas la question. A partir du moment où je sais que 

c’est sauvable, je ne pose pas la question Je pose la question que quand je sais que 

c’est mort quoi. Et là, je vais poser la question, en disant, « bon et si ça se dégradait ? » 

- M9 : de toute façon, c’est épineux comme sujet. Vous pensez bien que si c’était aussi 

clair que ça, on n’aurait pas ce débat-là.  

- M11 : et ben oui.  

- M9 : ça dépend de la sensibilité de chacun déjà et c’est aussi culturel, c’est aussi plein 

de chose.  
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- M10 : en gros la famille doit être consultée que si c’est elle qui est dépositaire des 

directives anticipées mais sinon, elle n’a pas à être consultée. 

- M10 : que si elle n’est personne de confiance et que le patient ne peut plus s’exprimer, 

c’est ça. Mais sinon tu es sensé juste les prévenir que ça peut se dégrader mais tu n’es 

pas sensé leur demander la permission de le réanimer ou pas. C’est à toi de juger.  

- M9 : Sauf si eux, ils viennent d’emblée te voir et te disent « nous on sait que et on ne 

veut pas ça ». 

- M10 : ah oui si « on sait que », s’ils savent que le patient l’a exprimé. Si c’est « nous on 

ne veut pas que vous le réanimiez parce qu’on n’a pas envie que vous le réanimiez ». 

- VL : Venons-en au respect des protocoles de la SFAP. 

- M10 : Chacun fait sa cuisine j’ai l’impression non ? 

- M9 : et le protocole qu’on a nous, est-ce qu’il est bon ?  

- VL : il date de 2015.  

- M9 : il faut qu’on le remette à jour donc.  

- M11 : Oui effectivement revoir les protocoles de l’Hôpital qui ne sont pas du tout à 

jour et puis éventuellement proposer une aide à la décision aussi, dans la démarche, à 

revoir.  

- M9 : Et simplifier aussi le protocole existant. 

- VL : En parlant des différents sont de support. 

- M10 : Euh, pour en venir à l’hydratation, je crois que c'est discuté parce que tu peux 

maintenir une petite hydratation pour qu'il n'y ait pas de sensation de soif.  

- M9 : oui, moi je voyais ça comme ça aussi.  

- M10 : c'est sûr qu'on ne va pas mettre 2 litres, on est d'accord.  

- M9 : autant la nutrition parentérale, déjà qu'à la base, je trouve cela pas bien alors ok, 

autant l'hydratation, je ne sais pas.  

- M11 : et c'est ça, moi 1 litre c'est 1 litre quoi ! Non mais c'est un besoin, on transpire, 

on évacue de l’eau etc. 

- M10 : s'il n'y a pas d'encombrement et que tu maintiens l'hydratation d'1 litre. Après, 

je ne dis pas, s'il s'étouffe faut diminuer et mettre de la scopolamine, mais s'il ne 

s'encombre pas, tu diminues la sensation de soif, c'est quand même une sensation 

désagréable en fin de vie, la soif.  

- M9 : oui mais après quand il est sédaté, est-ce qu'il ressent vraiment la soif ?  

- M10 : De mon expérience, il n'y en a pas beaucoup qui sont sédatés en fait.  



119 

- M11 : il y en a, j'ai vu dans des services en USLD, par exemple, mais l’agonie ça dure 

des jours et des jours.  

- M11 : donc en fait, il faut passer en RCP et décider clairement que c'est une fin de vie 

et à ce moment-là, on arrête tout. 

- M9 : je suis d'accord 

- M10 : Il faudrait que les EMSP soient plus sollicitables.  

- M11 : Ce qui est embêtant c’est que l’EMSP de Gérardmer ne sont sollicitables que par 

fax, parce-que ce n’est pas facile…. 

- M10 : moi, je les appelais tout le temps quand j'étais dans mon ancien hôpital, parce 

qu'ils étaient là dans la journée et maintenant, je ne les appelle plus.  

- VL : et là dans l'Hôpital, est-ce que vous avez éprouvé des difficultés à les joindre ? 

- M11 : Ben oui, on faxe et ils mettent tellement de temps à arriver que le patient est 

déjà décédé.  

- M9 : je ne vois pas pourquoi on dépend de Gérardmer alors qu'on a une direction 

commune avec Epinal et qu’eux ils ont une équipe mobile de soins palliatifs. 

-  M10 : très sincèrement, je trouve que ce n'est pas du tout adapté. Et en fait, ils avaient 

déjà trop de boulot. Mais en fait, il nous faudrait le fonctionnement qui a lieu à Epinal 

- Golbey où ils sont super réactifs.  

- M9 : Oui mais alors là, ce n'est peut-être pas de leur faute parce qu'ils sont peut-être 

trop sollicités. Déjà, ils ne sont pas sur l'établissement et ils n'ont pas assez 

d'équivalence temps plein à allouer à ici. 

- M11 : il y a également la cellule douleur qui, moi je trouve, n'est pas assez sollicitée.  

- M9 : et ben, chez nous elle vient parfois. Je ne la sollicite même pas, elle intervient sur 

les patients douloureux et spontanément, elle vient m'en parler. Je trouve qu'elle fait 

du bon boulot.  

- M10 : on n'a pas le bon réflexe depuis qu’il y a moins de personnel à la cellule douleur. 

Il faudrait qu'on s'y mette. Il faut qu'on la sollicite plus régulièrement.  

- M9 : on peut progresser je pense.  

- M11 : surtout sur les douleurs chroniques, on connait tous les antalgiques, mais sur la 

douleur chronique, il y a une composante affective psychologique, donc c'est autre 

chose, c'est gérer autrement, on discutait des traitements tous les jours quasiment. Ce 

n'est pas possible de fonctionner, par exemple, avec un référent ?  

- M9 : moi je pense que c'est une vraie spécialité, c'est un vrai métier.  
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- VL : vous pensez en fait dans la formation même de médecine, de manière générale, 

qu'on n'est pas assez bien formés ?  

- M11 : on n'est pas assez bien formés pour la gestion vraiment de la douleur et surtout 

de la douleur chronique.  

- M10 : moi, je trouve que quand on travaille en collaboration étroite avec quelqu’un 

qui s'y connait, enfin, moi quand je bossais dans mon ancien hôpital, j'étais meilleure 

parce que je le faisais tous les jours et au bout d'un moment, bon je faisais encore 

appel à l'EMSP, mais il y a des trucs que je savais faire.  

- M9 : après, ça c'est comme pour tout. On était meilleurs quand on avait un neurologue 

qui passait tout le temps.  

- M10 : après, ce n'est pas forcément notre formation qui serait à revoir.  Tu apprends 

un peu sur le tas et en pratiquant.  

- M11 : mais si tu as un médecin référent et qui vraiment s'occupe bien du dossier, ça 

c'est mieux. Tu le sollicites, comme l'équipe de Gériatrie, il reprend vraiment le dossier 

de A à Z. Il revoit les traitements et là, il propose "on met ça à la place de ça etc." Ça, 

ce serait bien mais bon, il faut trouver le médecin qui veut faire ça.  

- M10 : l'équipe de Gériatrie, c'est plus ponctuel. Ils te donnent un avis à un temps T 

tandis que l'équipe d'EMSP, c'est vraiment pendant toute la durée de la prise en 

charge.  

- VL : Que pensez-vous de l’aromathérapie ?  

- M10 : j'ai été médecin référent en aromathérapie, on m'avait collé là-dedans. Il y aurait 

un intérêt sur les fins de vie.  

- M11 : il y a aussi les hypnoses, les massages... 

- M9 : il y avait des massages ici avant, on n'a plus ?  

- M11 : oui il y avait quelqu'un qui faisait les massages. L'hypnose c'est hyper efficace.  

- M10 : Dans l’hôpital dans lequel je bossais avant, on avait ça, on n'avait pas l'hypnose, 

on avait l'aromathérapie qu'on utilisait beaucoup, pour les mauvaises odeurs et pour 

la détente en fait. Ça marchait bien pour les patients, et pour la famille et pour le 

personnel aussi.  

- M9 : ben oui, surtout là. Après ça peut poser des problèmes quand tu as des femmes 

enceintes dans le personnel, ça peut être embêtant. 

- VL : En revenant sur la réalisation des RCP.  

- M9 : on peut dire qu'on souffre, qu'on est en carence d'effectif pour faire ça aussi. On 

ne peut pas être au four et au moulin. Ce n'est pas qu'on ne voudrait pas, ce n'est pas 
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du tout un problème de volonté, mais on est constamment obligé de râler pour faire 

vivre nos services.  

- M10 : parfois, on a déjà du mal à faire nos staffs alors faire ceux des autres.  

- VL : Et que pensez-vous de la prise en charge psychologique chez nos patients et leur 

famille ? 

- M11 : oui mais en même temps, on n'a pas de psychologue vraiment disponible pour 

discuter avec les patients, pour discuter avec les familles... pour faciliter les choses.  

- M9 : c'est ça aussi.  

- M11 : il y a un manque des psychologues.  

- M10 : j'en reviens toujours dans mon ancien hôpital, mais l'EMSP faisait une grosse 

partie justement de l'accompagnement en famille, elle faisait le tampon entre service 

famille - patient. Du coup, il y avait beaucoup moins de soucis je trouve avec les 

familles que l'on peut avoir ici.  

- M9 : maintenant, on va tous au tribunal dès qu'il y a une mouche qui vole de travers.  

*Rires* 

- VL : quelle est pour vous la vraie place de la personne de confiance dans la prise en 

charge ? Est-ce qu'il faudrait, comment dire, l'intégrer plus dans les démarches ou pas 

?  

- M11 : ça dépend de la volonté du patient.  

- M9 : et puis tant que le patient il peut répondre lui-même, la personne de confiance 

elle ne sert à rien.  

- M10 : la personne de confiance, elle n'est censée être là que si toi tu ne peux pas 

donner ton avis sur des soins. 

- M11 : je voudrais juste revenir sur l’EMSP, parce que c'est difficile à solliciter avec leur 

fax. Il faudrait peut-être simplifier, on est au XXIème siècle, oublier le fax et passer 

directement, soit par le téléphone soit par mail. Directement, tu sollicites de médecin 

à médecin et non pas passer par la secrétaire... qui après remonte l'information, ça 

m'a toujours agacé. Il faut passer par l'IDE, l'IDE qui transmet à sa collègue IDE qui va 

en parler au bout de 2 jours au médecin et le médecin va réfléchir pour te recontacter 

quand le patient est mort. Laisse tomber. Ça m'est arrivé plusieurs fois, alors le fax, 

c'est pire que tout.  

- M9 : mais on n'a personne qui est formé.  

- M10 : oui, au moins un temps dédié, ça pourrait être un mi-temps en fait.  

- M11 : mais là, Gérardmer laisse tomber.  
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- M9 : oui et puis le soutien psychologique, ce n'est pas bien, on n'a pas trop de recours.  

- M11 : ben oui mais il n'y a pas de psychologue.  

- M9 : ils pourraient créer un 1/2 poste EMSP pour tous les patients en fin de vie, les 

accompagnements et l'autre 1/2 temps, ça pourrait être de l'accompagnement psy 

pour tous les autres patients.  

- M11 : ben oui. Quelqu'un à qui on annonce qu'on va amputer la jambe, il faudrait 

quand même qu'il y ait un psychologue.  

- VL : Avez-vous d’autres suggestions ?  

- M9 : Perso, je n’ai plus rien n’a dire. Merci Vincent.  

- M10 : Bon, merci Vincent, bon courage.  

- M11 : Merci, à bientôt. 
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RESUME  

 

L’accompagnement en fin de vie est un sujet de préoccupation pour tous les soignants en 

France. L’apparition des lois Leonetti puis Claeys-Léonetti ont apporté une évolution dans les 

pratiques. Cependant il subsiste encore des difficultés dans les prises en charge que nous 

avons mis en évidence à l’hôpital de Remiremont. L’objectif principal de cette étude consiste 

à les identifier à travers un audit clinique sur 81 dossiers patients informatisés s’étendant sur 

une période de 6 mois. Cet audit sera complété par des entretiens semi-dirigés effectués dans 

chaque service de médecine polyvalente. L’objectif secondaire est de proposer des 

améliorations dans les prises en charge à travers la technique du groupe nominal.  

Les résultats de cette étude confirment un manque de moyens humains, par l’absence 

d’EMSP, de cellule de soutien psychologique des patients, d’équipes formées aux soins 

palliatifs. Le manque de moyens techniques est aussi mis en évidence par l’absence de locaux 

adaptés comme les chambres individuelles, d’un espace famille et l’absence d’unité de soins 

palliatifs. Les résultats de l’objectif secondaire confirment cette nécessité de créer une EMSP, 

de locaux adaptés et de recruter un personnel qualifié permettant l’optimisation du « temps 

palliatif » pour les patients.   
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Prospects for improving care. 

 

THESE : Médecine Générale, année universitaire 2023-2024 

 

MOTS-CLEFS : soins palliatifs ; loi Claeys Leonetti ; fin de vie ; sédation ; démarche 

palliative ; culture palliative ; éthique ; réunion de concertation pluriprofessionnelle ; 

directives anticipées ; soins de confort 

 

ADRESSE DE LA FACULTE : 

 

UNIVERSITE DE LORRAINE 

Faculté de Médecine, Maïeutique et métiers de la Santé  

9, avenue de la Forêt de Haye  

54505 Vandoeuvre-lès-Nancy 


	AVERTISSEMENT
	PAGE DE TITRE
	LISTE DES ENSEIGNANTS
	REMERCIEMENTS
	Table des matières
	ABREVIATIONS
	I. Introduction
	A. Les soins palliatifs en France.
	B. Un peu d’histoire.
	C. Les apports de la Loi Claeys Leonetti.
	D. La démarche palliative.
	E. A propos du CH de Remiremont.
	1) Présentation de l’hôpital de Remiremont et du GHT.
	2) Organisation des soins palliatifs à l’hôpital de Remiremont.

	F. Problématiques rencontrées en pratique à travers différents travaux.

	II. Méthode d’étude
	A. Caractéristiques et méthodes employées.
	B. Audit clinique réalisé à partir de dossiers patients.
	C. Entretiens semi-directifs
	D. Perspectives d’amélioration à travers la méthode dite par Groupe Nominal (GN).

	III. Résultats.
	A. Résultats de l’audit clinique.
	B. Résultats des entretiens semi dirigés.
	C. Propositions de perspectives d’amélioration à travers la méthode dite par Groupe Nominal.

	IV. Discussion
	A. Méthode d’étude et choix de la population.
	1) Discussion sur les méthodes d’études répondant à l’objectif principal :
	2) Discussion sur la méthode d’étude répondant à l’objectif secondaire :

	B. Audit clinique et entretiens semi-dirigés.
	1) Démographie.
	2) A propos des directives anticipées.
	3) A propos des réunions de concertation pluriprofessionnelles.
	4) Concernant la Cellule Douleur et l’Equipe Mobile de Soins palliatifs.
	5) La formation en soins palliatifs.
	6) Les soins de confort.

	C. Le groupe nominal
	D. Les limites de la législation française concernant les soins palliatifs.
	E. La fin de vie dans d’autres pays.
	1) Exemple de la Suisse
	2) Exemple de la Belgique

	F. Limites et biais de notre étude.
	1) Les audit cliniques.
	2) Les entretiens semi-dirigés.
	3) Le groupe nominal.


	V. Conclusion
	VI. ANNEXES
	ANNEXE 1 : Présentation du GHT des Vosges.
	ANNEXE 2 : Quelques repères pour une aide à l’information au patient lors d’une mise en place d’une sédation chez l’adulte et la personne âgée en soins palliatifs.
	ANNEXE 3 : Cadre pour l’utilisation du MIDAZOLAM dans les situations extrêmes en vue d’une sédation chez l’adulte.
	ANNEXE 4 : Questionnaire des entretiens semi-dirigés.
	ANNEXE 5 : Diaporama diffusé en introduction des entretiens semi-dirigés.
	ANNEXE 6 : Réponses au questionnaire.
	ANNEXE 7 : Outil SEDAPALL.
	ANNEXE 8 : Score de Rudkin et Score de Richmond.
	ANNEXE 9 : Retranscription de l’entretien semi-dirigé du service 4C.
	ANNEXE 10 : Retranscription de l’entretien semi-dirigé du service 4D.
	ANNEXE 11 : Retranscription de l’entretien semi-dirigé du service 5D.

	VII. Bibliographie
	RESUME
	TITRE EN ANGLAIS : Difficulties experienced by the healthcare teams at the Remiremont hospital center when supporting patients at the end of life.
	ADRESSE DE LA FACULTE :
	UNIVERSITE DE LORRAINE
	Faculté de Médecine, Maïeutique et métiers de la Santé
	9, avenue de la Forêt de Haye
	54505 Vandoeuvre-lès-Nancy

	RESUME



