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1 Introduction

Apparus en France dans les années 1970, les soins palliatifs sont officialises le 26 Aodt
1986 par la circulaire dite « Laroque » [1]. Depuis, ils se sont beaucoup développés; et

plusieurs textes de loi sont venus encadrer leur exercice.

La loi du 9 Juin 1999 garantit a tous les malades 1’accés aux soins palliatifs, qui sont
définis comme « des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire, en

institution ou a domicile » [2].

La loi du 4 Mars 2002 dite « loi Kouchner » est relative aux droits des malades et a la
qualité du systéme de santé. Elle réaffirme les droits de la personne malade, les devoirs des
professionnels de santé, et définit la personne de confiance: Art. L. 1111-6. « Toute
personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut étre un parent, un
proche ou le médecin traitant, et qui sera consultée au cas ou elle-méme serait hors d'état

d'exprimer sa volonté et de recevoir I'information nécessaire a cette fin » [3].

Les francais ont pu exprimer plusieurs craintes concernant la maladie grave : peur de
souffrir, peur de subir un acharnement thérapeutique, peur que leur volonté ne soit pas
respectée [4]. Afin d’y répondre, la loi du 22 Avril 2005 relative aux droits des malades et
a la fin de vie, dite « loi Léonetti » a été congue [5]. Avec ses décrets d’application du 6
Février 2006, elle réaffirme 1’importance du respect de la volonté du malade, affirme le
devoir pour le médecin de s’abstenir de toute obstination déraisonnable dans les
investigations et les thérapeutiques [6]. Elle précise également le réle du médecin dans
I’accompagnement du patient en phase avancée ou terminale d’une affection grave et
incurable (patient en fin de vie). Elle encadre de fagon précise les situations difficiles
rencontrées dans ce contexte, notamment en accordant de nouveaux droits au patient
lorsqu’il n’est plus en mesure de s’exprimer. Dans ce cas, elle apporte un élément
nouveau : la mise en ceuvre d’une procédure collégiale lors des prises de décisions de
limitation et arrét des traitements (LAT) « inutiles, disproportionnés, ou n’ayant d’autre
objet que la seule prolongation artificielle de la vie ». L’alimentation et 1’hydratation
artificielles font partie des traitements, et peuvent donc témoigner d’une obstination
déraisonnable, comme le précise 1’arrét du Conseil d’Etat du 14 Février 2014 [7]. Ces

éléments sont renforcés dans la nouvelle loi votée en Mars 2015.
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L’article 37 du Code de déontologie médicale définit précisément les conditions des LAT
[8]. 1l s’agit d’une décision médicale, prise par le médecin en charge du malade.
Cependant, elle doit étre 1’aboutissement d’une réflexion partagée et argumentée dans les
conditions suivantes :

-le médecin doit prendre en compte soit les souhaits que le patient aurait exprimés quand il
le pouvait, a travers les directives anticipées, soit 1’avis de la personne de confiance si elle
a été désignée, ou a défaut celui de la famille ou d’un proche. Les directives anticipées,
rédigées par le malade, indiquent ses souhaits concernant sa fin de vie, dans le cas ou il
serait hors d’état d’exprimer sa volonté.

-le médecin doit concerter I’équipe de soins si elle existe, et recourir a I’avis d’au moins un
médecin extérieur. Il ne doit pas exister de lien hiérarchique entre ce médecin appelé en
tant que consultant et le médecin en charge du patient.

-il doit retranscrire les différentes étapes et les données recueillies dans le dossier médical
(avis, nature et sens de concertations).

Une fois la décision de LAT prise, le médecin doit mettre en place tous les moyens

nécessaires pour soulager son patient.

Un précédent travail a révélé que les difficultés rencontrées par les médecins
généralistes dans 1’accompagnement de leurs patients en fin de vie sont de véritables freins
a leur prise en charge [9].Parmi elles, la solitude face a des décisions difficiles a prendre.
En effet, les décisions de LAT sont des décisions aux conséquences graves puisqu’elles
aboutissent a la mort du patient. Elle s’integre donc dans une réflexion éthique.

Cette procédure collégiale des prises de décisions apparait comme une aide précieuse :
-elle permet le partage des informations, des connaissances, des compétences et
expériences (échange avec des équipes mobiles de soins palliatifs EMSP, des soignants...)
[10].

-elle peut permettre de conforter les médecins dans leurs choix face a ces décisions
complexes, grace a des échanges interdisciplinaires.

-elle permet un gain de temps dans la prise de décision.

-elle garantit la construction de la décision la plus adaptée a la situation et respectueuse de
la volonté du patient [11].

-elle favorise le partage des émotions et du poids de ces décisions difficiles, qui peuvent
étre source de souffrance. En effet, la décision de LAT serait une des décisions éthiques les

plus difficiles a prendre pour les médecins ; car elles entrainent un « laisser mourir » [12].
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Aujourd’hui, le médecin généraliste accompagne entre 1 a 3 patients en fin de vie par an,
au domicile ou en institution [13]. Ces prises en charge sont donc rares. Le médecin n’a
donc pas I’expérience réguliere de ce type d’accompagnement et des décisions délicates
qu’il comporte. Seul 25% des déces surviennent a domicile, alors qu’il s’agirait du souhait
de 81% des francgais [14]. Ces chiffres sont amenés a croitre au fil des années, puisqu’un
des objectifs de la politique actuelle est le développement du maintien des patients en fin
de vie a leur domicile.

En 2012, le rapport SICARD a dénoncé «1’absence de culture réelle de la collégialité »
[15]. Dans leur proposition de loi sur la fin de vie remise fin 2014, Mr Léonetti et Mr
Claeys révélent que « 63% des médecins n’auraient pas eu de formation aux LAT » [16].
Une étude réalisée auprés des médecins généralistes montre le peu de recours a cette

formalité, pourtant obligatoire, qu’est la procédure collégiale [17].

La plupart des travaux réalisés concerne les décisions de LAT en service hospitalier
(service d’accueil des urgences ou de réanimation), ou I’implication du médecin
généraliste dans ces décisions de LAT prises a I’hopital. On retrouve peu de travaux sur les
LAT qui sont prises par les médecins généralistes, au domicile ou en institution.

La procédure collégiale dans les LAT semble peu connue et/ou peu utilisée par les
médecins généralistes. Pourquoi ? Qu’en pensent-ils ?

Ce travail s’est intéressé a leur ressenti, et a tent¢ de réaliser une photographie des
pratiques d’une partie des médecins généralistes, décrivant la collégialité dans les prises de

décisions de LAT.
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2 Matériels et méthodes.
2.1 Objectifs de I’étude.

L’objectif principal était d’explorer le ressenti des médecins généralistes sur la procédure
collégiale, qu’ils I’appliquent ou non : est-ce une aide ou une contrainte ?

Les objectifs secondaires étaient de faire un état des lieux de leurs pratiques, de faire un
point sur leur connaissance du cadre légal, de savoir quelles informations et formations ils

souhaitent recevoir et de quelles maniéres.

2.2 Type d’étude.

Il s’agissait d’une étude quantitative basée sur un questionnaire (cf. annexe 1), élaboré a
partir des données bibliographiques et des questions posées par I’étude. Il est composé de
16 items, comportant des questions majoritairement fermées, avec des possibilités de
commentaires pour certaines. Ces items étaient classés en 3 parties :

-la premiére ou le médecin généraliste se présentait (sexe, age, mode d’exercice, zone
d’exercice).

-la seconde partie s’intéressait dans un premier temps aux formations éventuelles en soins
palliatifs regues. Dans un second temps, elle s’attachait a décrire ses pratiques quand il
était confronté aux décisions de LAT, et les difficultés éventuelles rencontrées. Enfin, le
médecin était interrogé sur son désir de formation complémentaire.

-la troisiéme partie recueillait I’avis du médecin sur la procédure collégiale.

Il a été concu sous Microsoft Word, et testé par 5 médecins avant son envoi : les 2
directeurs de thése, 2 médecins généralistes, un médecin en Santé publique. Le courrier
accompagnant a également été relu (cf. annexe 2). Le comité d’éthique a émis un avis
favorable lors de sa séance du 11 Février 2015. Le questionnaire a ensuite été mis en forme

via Google drive, afin qu’il soit envoyé et rempli par voie électronique.

2.3 Population étudiée.

Cette étude a été realisee auprés des méedecins généralistes du département de la Mayenne
(departement 53) qui ont fourni une adresse électronique au CDOM : 200 médecins sur les
203 recensés dans le département. Aucun de ces médecins n’a d’exercice particulier (non

homéopathe, non naturopathe, non ostéopathe,...etc.).
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2.4 Recueil des données.

Le CDOM a transmis un mail contenant le lien permettant d’accéder en un simple clic au
questionnaire. Un mail de relance a été envoyé 15 jours apres, et les réponses ont été

cléturées apres 15 jours supplémentaires.

2.5 Analyse des résultats.

Les réponses aux questions fermées ont été analysées par le biais de tableaux sous
Microsoft Excel, et le logiciel R version 3.1.2. Concernant les réponses aux questions
ouvertes, aucun test statistique n’a pu étre réalisé compte tenu de leur faible nombre. Elles

ont d{ étre traitées manuellement.
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3 Résultats

3.1 Caractéristiques de la population étudiée.

Au total, 53 médecins ont répondu au questionnaire, entre le 9 Avril et le 7 Mai 2015.

Tableau I. Données sociodémographiques de la population

Total
(n=53)
Sexe [N(%)]
Homme 33
Femme 20

Age (années)

Activité [N(%)]
Seul(e)

En cabinet de groupe

Lieu d’exercice [N(%)]
Zone rurale
Zone semi-rurale

Zone urbaine

18

49.23 + 10.89 (n=52)

N=51
18
33

N=51
28
12
11



3.2 Formations en soins palliatifs.

3.2.1 Type de formation suivi.

i

Autres

6

5

4

3

2

1

0 T T T

DU DPC

Figure 1 : Formations en soins palliatifs

Internat FMC
Deux médecins ont suivi des formations « autres » sans en préciser la nature.
3.2.2 Thémes abordes.

Ils concernent :

- le cadre législatif et réglementaire dans 15 cas sur 20

-la prise en charge de la douleur dans 17 cas sur 20
-I’alimentation et I’hydratation en fin de vie dans 12 cas sur 20

-la prise en charge des symptémes d’inconfort dans 13 cas sur 20
3.2.3 Durée de la formation.

Dix-neuf médecins ont répondu a cette question. Les formations étaient :
- inférieure ou égale a une journée, pour 4 d’entre eux.

-comprise entre une journée et une semaine, pour 6 autres.

-comprise entre un mois en un an pour 4 autres.

-supérieure a un an pour 4 d’entre eux.
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-un médecin précise dans I’item « autre » qu’il a bénéficié d’une formation qu’il renouvelle
tous les 6 mois, sans en préciser la nature.

3.3 Les limitations ou arréts des traitements LAT.
Parmi les 53 médecins qui ont répondu au questionnaire, 44 soit 84% ont déja été
confrontés a 1’arrét des traitements chez des patients en phase avancée ou terminale d’une

maladie incurable, et incapable d’exprimer leurs souhaits.

3.3.1 Avis de I’équipe paramédicale

30

25 -

20 +

15 +

10 A

Toujours Souvent Parfois Jamais

Figure 2: Prise de I'avis de I'équipe paramédicale

Parmi les 44 médecins confrontés aux décisions de LAT, tous ont pris au moins une fois
I’avis des différents acteurs paramédicaux intervenant aupres du patient (aide-soignante

AS, infirmiere diplomée d’état IDE, kinésithérapeute, aide a domicile...).
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3.3.2 Sollicitation d’un confrére pour aider a la prise de décision.
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Figure 3 : Avis d'un confrére

3.3.3 Médecins sollicités pour la prise de décision.

Tableau Il. Confreres sollicités pour aider a la prise de décision de LAT.

Total

(N=42)
Médecin spécialiste référent 13
Autre médecin généraliste 19
Médecin spécialisé en soins palliatifs 31
Autre 0
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3.3.4 Concernant la recherche des souhaits exprimés antérieurement par

le patient.
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Figure 4: Recherche des souhaits du patient

Jamais

Ils sont 3 a ne le faire que parfois, et 3 autres ne le font jamais : aucun d’eux n’a regu de

formation en soins palliatifs, et il n’y a pas de corrélation avec leurs ages.

3.3.5 Inscription dans le dossier médical.
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Figure 5: Inscription dans le dossier médical
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La tracabilité dans le dossier médical est donc moyenne : environ 2/3 des médecins le font
toujours a souvent. Et parmi ceux qui ne le font jamais, on retrouve les médecins qui n’ont
pas de recu de formation.

Finalement, sur les 44 médecins qui ont pu étre confrontées aux prises de décisions de
LAT, un seul médecin déclare toujours respecter toutes les conditions imposées par la loi.
I1 s’agit d’un homme de 61 ans, exergant seul a son cabinet, qui a participé¢ a des DPC et

autres enseignements.

3.3.6 Difficultés, souffrance face aux prises de décisions de LAT.

Parmi les 43 médecins répondants, un seul médecin déclarait avoir systématiquement des
difficultés, ¢’était « souvent » le cas pour 5 d’entre eux, « parfois » le cas pour 25 d’entre
eux et 12 déclaraient ne « jamais » ressentir de difficulté quand ils devaient prendre des
décisions de LAT.

24 médecins ont souhaité apporter des précisions. Les difficultés rencontrées concernaient :
-la crainte de ne pas faire le bon choix pour 11 d’entre eux

-la solitude face a la prise de décision pour 6 d’entre eux

-le lien affectif avec le patient et sa famille pour 4 d’entre eux, un des médecins précise la
difficulté particuliere a annoncer 1’arrét des traitements

-le manque de connaissance en soins palliatifs pour I’un d’eux

-le manque d’informations disponibles dans le dossier lors de la prise en charge de patients
de confreres, par exemple lors des gardes, est évoqué par 2 médecins

-la conception du r6le du médecin ou le Serment d’Hippocrate pour 2 médecins.

3.3.7 Refus de prise en charge de patients.
Parmi les 53 médecins interrogés, 32 ont répondu a cette question. Parmi eux, 3 ont déja
refusé de prendre en charge des patients en fin de vie quand se posaient les questions de
LAT car ils se sentaient en difficulté.

3.3.8 Aisance avec les traitements a mettre en place pour soulager.

Cette question concerne 1’aisance a mettre en place les traitements pour soulager les

différents symptomes d’inconfort, une fois la LAT décidée. 32 médecins ont répondu a
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cette question : 3 se sont sentis « toujours » a ’aise, 20 se disaient « souvent » a 1’aise, 8

« parfois » et un a déclaré n’étre « jamais » a I’aise.

3.3.9 Débriefing.

Parmi les 31 médecins répondants, 20 ont déja réalise un debriefing avec les différents

acteurs prenant en charge le patient, aprés le décés de celui-ci.

3.3.10 Formation complémentaire en soins palliatifs.

25 médecins parmi les 32 répondants ont déclaré qu’ils aimeraient avoir des formations

dans le domaine des soins palliatifs.

Tableau I11. Type de formations souhaité

Total

(N=25)
FMC/DPC 17
DU 5
Temps d’échange interdisciplinaire 16
Mail 4
Courrier 5
Congres 3

3.3.11 Thémes a aborder lors de formations ultérieures.

Parmi les médecins interrogés, 25 ont répondu. lls aimeraient que soient abordés les points
suivants :

-la prise en charge des symptomes d’inconfort en fin de vie pour 22 d’entre eux
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-la prise en charge de la douleur : traitements médicamenteux et non médicamenteux pour
19 d’entre eux

-les cadres législatif et réglementaire pour 13 d’entre eux

Trois médecins ont ajouté qu’ils aimeraient voir développer les themes suivants :

alimentation et hydratation, approche religieuse, personne ressource.

3.4 Ressenti quant a la procédure collégiale.
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Figure 6: Aide pour la pratique?
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Tableau I'V. Raisons de I’avis positif.

Total
(N=24)
Gain de temps dans la prise de décision 2
Partage des expériences et des compétences 19
Partage du poids de la décision et des émotions, 21
en diminuant les sentiments négatifs  ressentis
(culpabilité,...)
Conforte dans ces choix complexes 21
Autre 1

Dans «autre », il s’agirait d’une « argumentation supplémentaire en cas de besoin par

rapport a la famille ».

Tableau V. Raisons de I’avis négatif.

Total

(N=12)
Inutile car non nécessaire 5
Trop chronophage 3
Impossible a mettre en place 6
Décision médicale partagée plus adaptée 4
Inacceptable 0
Autre 1

Dans I’item « Autre », le médecin ajoute le commentaire « trop subjectif ».
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4 Discussion des résultats

4.1 Analyse critique de la méthode.

Les questionnaires ont été envoyés par mail aux médecins généralistes du département, ce
qui a exclu les 3 médecins qui n’ont pas transmis leurs adresses €lectroniques au CDOM.
Les médecins ont répondu de fagon anonyme, sans avoir a s’identifier, il était donc
possible pour une personne de répondre plusieurs fois, ce qui reste peu probable.
Cependant, concernant des sujets aussi délicats et complexes, 1’anonymat paraissait
indispensable afin d’avoir des réponses franches concernant les pratiques et le ressenti.

Il n’y avait pas de questions dont la réponse était obligatoire, ce qui a entrainé quelques
données manquantes. Néanmoins, cela a permis que tous répondent a 1’étude méme quand
ils ne souhaitaient pas donner leur avis pour une question.

Le taux de retour est correct. Dans ce type de travail, il est généralement proche de 25%
[18]. Malheureusement, il est trop faible pour tirer des conclusions qui soient

représentatives de I’ensemble des médecins généralistes.

4.2 Analyse des données socio démographiques.

Les femmes représentaient plus du tiers de I’effectif de 1’étude, ce qui est inférieur aux
chiffres régionaux et nationaux, soit respectivement 46.4% et 44.9% ; et supérieur aux
chiffres du département 30.4%.

L’age moyen de 49 ans était comparable aux chiffres départementaux, régionaux et
nationaux (respectivement 54 ans, 51 ans, 52 ans) [19].

La plupart des médecins interrogés avaient une activité en cabinet de groupe, et les chiffres
étaient similaires a ceux communiqués par le CDOM 53. Effectivement, ce mode
d’exercice est de plus en plus privilégié par les médecins actuels [20].

La majorité des médecins exercaient en zone rurale (1/2 exclusivement, et Y
partiellement). Il faut rappeler que la Mayenne n’est pas un département trés peuplé ; la
densité par habitants est basse : 59hab/km2 [21].

Les donnees socio démographiques utilisées sont celles transmises par le CDOM 53, et non
celles disponibles dans I’atlas de démographie médicale édité par le CNOM (discordance
majeure constatée par le CDOM 53).
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4.3 Analyse des décisions de LAT prises par le médecin généraliste.

Les médecins généralistes sont souvent confrontés a ce type de situations complexes (44
médecins sur 53 soit 84% des médecins interrogés). Une étude, réalisée en 2013 visant a
évaluer le réle des médecins généralistes dans les décisions de LAT prises au CHU
d’Angers confirme ces résultats. Parmi les 227 médecins généralistes interrogés, 43%
(n=98) avaient déja été amenés a prendre ces décisions. Les traitements concernés par les
LAT étaient les suivants: traitement anticoagulant, chimiothérapie, hydratation,

transfusion, antibiothérapie, réanimation, nutrition artificielle, dialyse [22].

Les médecins généralistes, d’apres la littérature, prennent en charge peu de patients en fin
de vie (maximum 3 par an), ils seraient pourtant confrontés trés fréquemment a ces
décisions de LAT [13]. Il s’agit donc de prise en charge rare mais ou se posent souvent ces
questions complexes de LAT. Les médecins sont donc peu entrainés et ¢’est pourtant a eux
que revient de prendre ces décisions, ce qui peut étre difficile a faire. Dans plusieurs
travaux, les médecins ont décrit les difficultés qu’ils rencontrent en fin de vie, comme la
chronophagie, la solitude, la lourdeur de décisions complexes éthiques, avec la peur de
faire le mauvais choix [9,17, 23]. Un travail qualitatif sur le sujet retrouvaient que tous les
médecins interrogés éprouvaient des réticences a accompagner leur patient en phase
terminale ; et que ces accompagnements pouvaient étre sources d’épuisement professionnel
[9].

Pourtant, dans ce travail, les chiffres sont surprenants : la plupart des médecins interrogés,
37 sur 43 répondants soit 86% déclaraient étre peu ou pas du tout en difficulté, et environ
deux tiers d’entre eux n’auraient jamais recu de formation. Pourquoi ? Les médecins
géneralistes répondants sont peut-étre bien sensibilisés, et/ou accompagnés et/ou formés a
ce type de prise en charge.

Deux tiers des médecins réalisent un débriefing avec 1’équipe de soins une fois le patient
décédé, ce qui est tres satisfaisant. Bien qu’il ne s’agisse pas d’une obligation, cela parait

important compte tenu de la difficulté de ces prises en charge.

Concernant les prises de décisions de LAT, on constate, dans cette étude, que les médecins
interrogés prennent majoritairement 1’avis des professionnels paramédicaux : 41
répondants sur 44 soit 93% d’entre eux les consultent souvent ou de fagon systématique.
Leur avis parait effectivement indispensable, car par leur présence quotidienne aupres du

malade et de ses proches, dans les établissements médico-sociaux ou au domicile, ils
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apportent des informations essentielles. Par leur proximité, ils apportent des
renseignements sur les symptomes d’inconfort, les ressentis sur la situation, 1’histoire du
patient, les convictions de celui-ci, son point de vue quand il pouvait encore s’exprimer sur
sa maladie, I’avis des proches... Ils peuvent également donner leur avis sur la prise en
charge proposee par le médecin. Ces eéléments paraissent précieux dans ces situations de
fin de vie, car il s’agit d’avoir une véritable réflexion éthique sur la situation du malade, et

I’avis de chacun des intervenants est essentiel.

Dans cette étude, le recours a 1’avis d’un confrére est moins systématique : 23/44 soit
environ la moitié des répondants le fait toujours, a souvent. Quand I’avis est pris, il s’agit
majoritairement d’un médecin spécialisé en soins palliatifs, ensuite du confrére, puis du
médecin spécialiste référent. Dans le département, le Réseau Pallia 53 s’est fixé comme
objectif le développement des liens avec les acteurs du domicile, en s’appuyant sur les
EMSP [24]. Cet objectif pourrait avoir été atteint puisque le médecin en soins palliatifs
apparait comme étant 1’interlocuteur privilégié. Le Réseau Pallia 53 est composé, entre
autres, de 4 EMSP réparties sur I’ensemble du département : Chateau-Gontier/ Segre,

Laval, Mayenne, Renazé/Craon [25].

La tracabilité dans le dossier médical est moyenne : environ 2/3 des médecins le font
toujours, a souvent. Et parmi ceux qui ne le font jamais, on retrouve les médecins qui n’ont
pas recu de formation. Est-ce par méconnaissance de cette obligation ? Est-ce parce que
I’inscription dans le dossier du patient n’est pas dans la culture médicale des médecins

interrogés ?

Dans ce travail, un seul médecin a déclaré respecter systématiquement et de facon intégrale
la procédure collégiale. Une étude réalisée par I'INED et publiée en 2012 s’intéressaient
aux décisions meédicales en fin de vie en France [26]. Elle a révélé que les obligations

1égales de la loi Léonetti n’étaient pas totalement connues ou respectées.

Parmi les difficultés évoquées par les médecins, le manque d’informations disponibles
dans le dossier lors de la prise en charge de patients de confréres. 1l existe pourtant un outil
qui permet une continuité de la prise en charge : la fiche SAMU PALLIA 53 [27]. Cette
fiche est-elle connue des médecins ? 11 s’agit d’une fiche de transmissions médicales, mise
en place dans le département de la Mayenne, concernant les personnes au domicile ou en
institution, atteinte de maladie grave, en phase d’aggravation ou en phase terminale. Elle

est disponible auprés du centre 15 et dans le dossier du patient. Elle concentre de multiples
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informations qui paraissent essentielles pour aider a la prise en charge des situations
difficiles rencontrées en fin de vie :

-la pathologie principale et les diagnostics associés

-le projet thérapeutique

-les souhaits exprimés par le malade, ses proches, les directives anticipées existantes,
-I’existence de décisions de LAT

-I’existence de prescriptions anticipées

D’ailleurs, dans un travail réalis¢é en 2011, la quasi-totalit¢ des médecins interrogés
trouvaient cette fiche importante et utile (respectivement 97% et 91%) permettant une
meilleure prise en charge des malades [28]. On peut alors se demander si elle est bien
connue des médecins ; peut-étre faut-il développer I’utilisation de cette fiche, afin qu’elle

soit plus renseignée et que chacun sache ou trouver les informations sur le patient ?

4.4 Concernant la formation en soins palliatifs des médecins généralistes.

Un travail réalisé en 2012 a mis en évidence les difficultés rencontrées par les médecins
généralistes du département de la Mayenne lors de la prise en charge palliative a domicile.
Parmi elles : le manque de temps, le manque de formation spécifique en soins palliatifs,
des difficultés réelles a gérer la douleur et les autres symptomes d’inconfort qui
occasionnent des hospitalisations, les difficultés a travailler en équipe, la solitude face a la
souffrance et a la mort [29].

Le rapport du CCNE dresse un triste constat sur la fin de vie en France. Dans les EHPAD,
un médecin sur cinq n’a aucune formation a la prise en charge des malades en fin de vie.
80% des médecins n’auraient pas recu de formation a la gestion de la douleur. Parmi les
détenteurs du DU de soins palliatifs, seuls 28% sont des médecins. Le rapport
recommande : des efforts majeurs pour faire connaitre et appliquer la loi, un
développement de la formation des médecins et I’amélioration de la prise en charge au
domicile [10]. Ces éléments sont retrouvés dans plusieurs revues de la littérature [15, 30,
31].

On retrouve un taux élevé de méedecins souhaitant une formation supplémentaire en soins
palliatifs, et bien qu’ils se disent plutdt a 1’aise avec 1’usage des différents médicaments
utilisés pour soulager les symptomes de la douleur et les symptdmes d’inconfort. Ce sont

les thémes qu’ils souhaitent majoritairement voir développer.
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Environ la moiti¢ d’entre eux en aurait déja bénéfici¢. Pour beaucoup, il s’agit de FMC,
DPC qui sont des formations post universitaires, faisant appel au volontariat, ce qui
suppose une volonté propre de se former. Les types de formations souhaités sont les FMC
et DPC, et les temps d’échange interdisciplinaire ; le choix de ce mode de transmission de
I’information traduit une réelle envie de formation moins théorique, d’échange entre
professionnels médicaux et non médicaux.

5 sur 25 médecins souhaiteraient une formation plus longue : le DU. Une telle formation
semble intéressante, surtout pour les médecins généralistes qui ont une grande activité en
institution, et qui sont donc plus fréquemment confrontés a ces prises en charge en fin de
vie, et aux situations complexes qu’elles soulévent. Devant le faible nombre de médecins

souhaitant y participer, on peut se demander si la maquette du DU leur est adaptée.

Un des souhaits des organismes nationaux est que la formation en soins palliatifs durant les
études médicales soit renforcée. Aujourd’hui, il existe :

-des cours durant les études médicales : ils sont obligatoires depuis la circulaire du 9 Mai
1995 [32]. Actuellement, ils sont intégrés au sein du module 6 « Douleur, soins palliatifs et
accompagnement ». Malheureusement, le volume d’heures est trés variable d’une faculté a
’autre. A Angers, les étudiants de 4° année ont 10 heures de cours [33].

-des formations diplémantes : le DU de soins palliatifs (DUSP) et le DIU. Ces deux
formations sont pluri professionnelles. Elles sont accessibles aux étudiants et docteurs en
médecine et pharmacie, mais également aux IDE, AS, kinésithérapeutes, psychologues,
aumoniers et bénévoles. A Angers, le DU s’intitule « Douleur, soins de support et soins
palliatifs » [34]. Il existe également le DESC de médecine palliative et médecine de la
douleur, qui, a la différence des DU et DIU, est un enseignement s’adressant uniquement
aux internes. Contrairement au DESC de type 2, ce DESC dit de type 1 atteste d’une
formation spécifique, mais non qualifiante. Il se déroule sur deux ans : un an de cours en
tronc commun, et un an avec des cours dont les thémes varient selon 1’orientation choisie ;
et dispense une formation compléte aussi bien sur les plans théorique que pratique [35]. Il
est amené a disparaitre tres prochainement, et sera remplacé par une FST (formation
spécifique transversale) [36]. Il est question de créer un DES de médecine palliative, mais
ce projet fait encore débat [37].

Au-dela du renforcement de la formation, il y a une vraie volonté de développer la
démarche palliative.

31



4.5 Avis sur la procédure collégiale.

Dans cette étude, la proportion des médecins ne connaissant pas la loi encadrant les LAT
est élevée (1/3 des médecins). On peut raisonnablement supposer que ce chiffre est en
réalité plus important, puisque les médecins répondants sont probablement sensibilisés aux
soins palliatifs. 1l est proche de celui retrouvé dans un travail réalisé en 2013 aupres des
médecins généralistes du département de I’Isére: 29% des médecins interroges ne
connaissaient pas 1’obligation de recourir a une procédure collégiale lors des décisions de
LAT chez le patient en fin de vie, hors d’état d’exprimer sa volonté [38].

L’étude des résultats a révélé qu’il s’agit majoritairement de médecins n’ayant recu aucune
formation en soins palliatifs.

En dépit des différentes affaires médiatisées durant les précédentes années, et de leur
exercice qui les confronte a ces situations complexes, la loi demeure mal connue par les

medecins interrogés.

4.5.1 Avis favorable sur la procédure collégiale.

Elle apparait majoritairement comme une aide, et pour la majorité des répondants, elle
permet le partage des expériences et compétences. Elle permet également le partage du
poids de la décision, les conforte dans leur choix.

Les décisions de LAT acceélérent la survenue de la mort, et ce « laisser mourir », est a
I’opposé de la vocation curative traditionnelle du métier de médecin.

Parmi les commentaires ajoutés par les médecins concernant les difficultés éventuelles
dans ce type de situation, on retrouve la crainte pour environ un médecin sur deux de faire
le mauvais choix. Ces décisions de LAT sont complexes; et dans les diverses
recommandations, elles doivent étre le fruit d’une discussion construite se basant sur des
reperes déontologiques, législatifs (énoncés précédemment) et éthiques. Ces derniers sont
basés sur les quatre principes suivants :

-le principe d’autonomie : chacun est capable de prendre les décisions qui le concernent, et
en a le droit. Il en découle le devoir de dispenser I’information médicale la plus adaptée
possible, afin d’obtenir le consentement libre et éclairé du malade. Le but est de rendre le
patient autant que possible acteur de sa prise en charge et des décisions qui le concernent,
bien qu’il n’y soit pas obligé s’il ne le souhaite pas. Mais comment appliquer ce principe
quand la personne n’est plus en mesure de s’exprimer ? Les directives anticipées donnent
la possibilité¢ a chaque personne d’exprimer de fagon anticipée ses souhaits concernant sa
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fin de vie. La collegialité demande aux soignants et aux proches non pas leur avis sur la
prise en charge, mais ce que selon eux, la personne aurait voulu. On est donc bien dans le
respect de 1’autonomie.

-le principe de bienfaisance : concourir au bien-étre d’autrui. Il s’agit de 1’obligation de
chercher ce qui est le plus avantageux pour le malade, selon lui, et non selon 1’avis du
soignant. Cela renvoie précisément a la collégialité ou chacun s’interroge. «Qu’est ce qui
est bien pour la personne ? »

-le principe de non malfaisance : « primum non nocere » soit ne pas nuire. Il s’agit de
limiter les préjudices pouvant étre causes par une action médicale. La décision collégiale
permettrait également d’éviter des dérives en limitant les pratiques individuelles non
controlées [39]. En effet, cette recherche de tous les éléments pour aboutir a la meilleure
décision, le fait de les consigner dans le dossier médical garantit aussi que 1’intention n’est
pas de donner la mort, mais bien d’arréter ou ne pas introduire des traitements inutiles ou
disproportionnés. Traitements qui ne feraient que prolonger la vie, pouvant étre
responsables d’une obstination déraisonnable, alors que la mort est inévitable.

-le principe de la justice : chacun a droit aux mémes soins.

Il peut étre difficile d’évaluer la pertinence d’un traitement. Une conduite médicale
raisonnable implique une connaissance et un respect des bonnes pratiques médicales, une
prise en compte de la situation singuliére du malade, la recherche et le respect de ses
souhaits puisque le malade reste un acteur du processus de décision, une ouverture au

dialogue et a la réflexion en concertant 1’équipe de soins [11].

4.5.2 Avis défavorable sur la procédure collégiale.

Contrairement au milieu hospitalier ou il est habituel de se rencontrer, notamment lors de
temps formalises pour réflechir ensemble, il est souvent plus difficile de le faire en milieu
libéral. La moitié des médecins interrogés juge impossible de prendre les différents avis,
qui paraissent pourtant nécessaire pour une décision la plus juste possible pour le malade
[40].

Un autre chiffre est intéressant : pour quasiment la moitié d’entre eux, cette procédure est
inutile. Dans ces situations complexes, ces médecins se sentiraient donc capables de juger
seuls de la pertinence ou non d’un traitement. Pourquoi ? Sont-ils conscients de la
complexité de ces prises en charge et des émotions qu’elles peuvent susciter en eux? Le
CCNE dans son rapport remis au Conseil d’Etat alerte vis a vis de ces pratiques fondées
sur des certitudes. Certitudes sans remise en question de leur facon de soigner de la part
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des professionnels de santé, qui ne semblent pas conscient de la difficulté dans ce type de

prise de décisions dont I’issue est irréversible [41].

Dans cette étude, 1/3 des médecins pensent qu’une décision médicale partagée serait plus
appropriée, ce qui serait une évolution de la loi actuelle. Une critique pourtant: seuls les
médecins portant un avis négatif ont pu s’exprimer sur cette question. Toutefois on est en
droit de se demander si d’autres médecins, jugeant la procédure collégiale comme une aide
pour leur pratique, ne pensent pas également qu’une décision partagée est plus appropriée.

Actuellement, celui qui prend en charge le malade consulte les différents acteurs, pour
avoir une appréciation globale de la situation et prend seul la décision de LAT, apreés avoir
estimé que le traitement fait 1’objet d’une obstination déraisonnable. Il en porte donc seul
le poids : le déceés du patient dans la grande majorité des cas. Dans certains cas, celui qui
applique la LAT n’est pas celui qui a pris la décision. Conscient de cette difficulté, le
CCNE a proposé dans son avis 121 que la procédure collégiale actuelle soit remplacée par
une «délibération collective », ou les intervenants, médicaux et non médicaux,
réfléchiraient ensemble a la situation du malade en fin de vie, et prendraient la décision la

mieux adaptée [42].

4.6 Analyse des biais

Biais de sélection lié au volontariat : seuls les médecins volontaires ont répondu au
questionnaire, il s’agit peut-étre de médecins sensibilisés au sujet de 1’é¢tude. Les non
répondants peuvent avoir des mémes caractéristiques/événements différents des
répondants. Il est impossible dans ce travail de le Vérifier. Ce travail a été réalisé en étant
conscient de cette limite, il n’a pas pour objectif d’étre exhaustif.

Biais de sélection lié au faible taux de réponse : le taux de réponse obtenu est satisfaisant
pour ce type d’étude, mais ne permet pas de conclure que les résultats obtenus dans cette
étude sont représentatifs des pratiques de I’ensemble des médecins du département.

Biais d’information 1ié aux non réponses : Parmi les médecins répondants, certains ont
choisi, delibérément de ne pas répondre a certaines questions du questionnaire. Il serait
intéressant de connaitre les raisons de ces refus: questions trop personnelles ? Trop

délicates ?
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4.7 Perspectives

Une autre méthode de recueil des réponses obtiendrait un taux de retour plus élevé, et
permettrait d’avoir des résultats qui soient représentatifs de la population étudiée.

Il s’agit d’un sujet complexe, et un travail qualitatif permettrait de mieux répondre a la
question et aux questions soulevées par ce travail ; il pourrait recueillir les impressions
et/ou sentiments, aider & comprendre les comportements des médecins quant a la
problématique posée.

Concernant les médecins ne recherchant pas ou peu ’avis du patient, il serait intéressant
de préciser les raisons de ce refus : est-ce par méconnaissance de la loi ? Est-ce parce que
ces médecins ont une vision plutdt paternaliste de leur exercice? Ce qui disparait au fil des
années, la médecine actuelle favorisant 1’autonomie du malade [12].

Un tel travail pourrait également chercher a connaitre, en plus du type de formation qu’ils
souhaitent, comment ils pensent ces formations. Pour le médecin libéral, contrairement au
meédecin hospitalier, participer a des formations, notamment le DU, représente une perte de
temps, d’argent, et a un colit financier non négligeable. Quel montage pour ces formations
serait le plus adapté ? Pour le DU, 1’équipe pédagogique de la faculté d’ Angers s’est posée
cette question. Ce qui leur a permis d’adapter leur formation aux besoins. Initialement, le
DIU de soins palliatifs, crée en 1991, se préparait sur 2 ans, il y avait alors 3 a 4 médecins
par an. Les organisateurs ont alors recherché les souhaits des médecins : le DIU est devenu
un DU en 2005, la douleur y a été intégrée, et la formation réduite a un an. Depuis ces
changements, le nombre de médecins a augmenté et a méme dd étre restreint. Cet effort
parait essentiel pour une amélioration de la formation du personnel médical, et des
soignants en général.

Les résultats de ces travaux, notamment concernant les souhaits de formation des
médecins, pourront étre transmis au réseau pallia 53. Ils devraient participer a leur
amélioration.

On constate un souhait de formations moins théoriques, il serait intéressant de préciser ce
point. Comment les pensent-ils? S’agit-il de rencontres débats ? De mises en situation avec

les simulations en santé ? De tutoriels disponibles en ligne ? A partir de situations vecues ?
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5. Conclusion

Cette étude a dressé un premier état des lieux concernant les pratiques dans le cadre des
LAT des médecins généralistes exercant en Mayenne, et aborde leur avis quant a la
procédure collégiale dans les décisions de LAT « inutiles, disproportionnés ou n’ayant
d’autre objet que la seule prolongation artificielle de la vie ». Ce travail n’a pas vocation a
étre exhaustif et il questionne vraisemblablement des personnes sensibilisées au sujet. Pour
environ la moiti¢ d’entre eux, elle apparait comme une aide, un quart d’entre eux trouvent
qu’il s’agit d’un carcan. Ce travail a montré que, 10 ans apres la loi Léonetti, la procédure
collégiale reste encore méconnue par un tiers des répondants. Pourtant, les décisions de
LAT doivent faire I’objet d’une réflexion construite. Le médecin doit recueillir I’avis du
patient, et celui de tous ceux qui interviennent dans la prise en charge du patient, 1’objectif
étant de construire une décision adaptée a la situation et respectueuse de la volonté du
patient. Les conditions imposées par la loi sont insuffisamment respectées. Il reste donc
des efforts importants a faire sur I’information et la formation des médecins. Un certain
nombre de médecins jugent le recours a la procédure collégiale inutile. 1l est donc essentiel
de ne pas la présenter uniquement comme une obligation Iégale, mais de transmettre son
esprit et son utilité dans ces situations complexes. Il serait intéressant de tenir compte des
souhaits exprimés par les médecins afin de multiplier les formations qu’ils souhaitent
recevoir : FMC, DPC et de proposer des formations moins théoriques a type de temps
d’échange interdisciplinaire. Un travail qualitatif pourrait apporter des réponses aux

questions soulevées par ce travail.
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10 Annexes.

Annexel : questionnaire.

Je suis interne en médecine générale, et je réalise ce travail dans le cadre de ma thése. Le
questionnaire est composé de 16 questions maximum, ce qui ne vous prendra que 5 mi-

nutes. Vos réponses sont totalement anonymes.

Pour mieux vous connaitre :

1- Etes-vous ?
o Un homme

o Une femme

2- Quel age avez-vous ?

3- Quel type d’activité avez-vous ?
o Seule

o En cabinet de groupe

4- Ou exercez-vous ?
o En zone rurale
o En zone semi rurale

o En zone urbaine

Concernant votre exercice médical :
5-A. Avez-vous recu une formation particuliere en soins palliatifs durant les 10
dernieres années ?

o Oui

o Non
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5-B. Si oui, de quelle type de formation s’agit-il ?

o Diplébme universitaire
o FMC

o DPC

o Internat

o autres : (commentaires libres)

5-C. Quel(s) étai(en)t le(s) theme(s) abordé(s) ?

o Soins palliatifs : cadre législatif et réeglementaire

o

Prise en charge de la douleur : traitements médicamenteux et non médicamenteux
o Alimentation et hydratation en fin de vie
o Prise en charge des symptdmes d’inconfort en fin de vie

o Autres : commentaires libres

5-D. Combien de temps a duré cette formation ?

6- Avez-vous déja d( arréter ou limiter des traitements chez des patients en phase
avancée ou terminale d’une maladie incurable, et incapable d’exprimer leurs souhaits ?

o Oui
o Non
Si oui, poursuite avec la question 7; Si non, saut a la question 15
Pour prendre votre décision,
7- Prenez-vous I’avis des différents acteurs non médicaux prenant en charge le

patient ? (Aide soignante, IDE, kinésithérapeutes, aides a domicile, ...)

o Toujours

o Souvent
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o Parfois

o Jamais

8- Prenez-vous 1’avis d’un confrére ?

o Toujours
o Souvent
o Parfois

o Jamais

8- A De qui s’agit-il ? (plusieurs réponses sont possibles)
o Meédecin spécialiste référent

o Autre médecin généraliste

o Meédecin spécialisé en soins palliatifs

9- Recherchez-vous les souhaits que le patient aurait pu exprimer quand il était
capable dire sa volonteé ? (directives anticipées, personne de confiance, famille, proches...)

o Toujours
o Souvent
o Parfois

o Jamais

10- Inscrivez-vous dans le dossier médical tous les avis et les informations
recueillies qui vous ont conduit a prendre la décision ?

o Toujours
o Souvent
o Parfois

o Jamais
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11- Quand vous étiez confronté a ces décisions de limitation ou arrét des
traitements, vous étes-vous déja senti en difficultés, souffrance ?

o Toujours
o Souvent
o Parfois
o Jamais
Si oui, pourquoi ? Commentaires libres
12- Avez-vous déja refusé de prendre en charge des patients en fin de vie, quand

ces questions se posaient, car vous vous sentiez en difficultés ?

o Oui

o Non

13-Une fois les traitements arrétés ou limités, vous sentez-vous a 1’aise avec les
médicaments a mettre en place pour soulager le patient ?

o Toujours
o Souvent
o Parfois

o Jamais

14- Avez-vous deja réalisé un débriefing avec les soignants apres le decés du
patient, afin de discuter de la prise en charge globale réalisée ?

o Oui

o Non

15-A Souhaiteriez-vous des formations complémentaires dans ce domaine et en
soins palliatifs de facon plus générale ?

o Oui
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o Non

Si oui, de quel(s) type(s) ? (plusieurs réponses possibles)
o FMC

o DPC

Temps d’échange interdisciplinaire

(0]

(0]

Dipléme universitaire

Congres

(0]

o Mail
o Courrier

o Autres : commentaires libres

B- Quel(s) théme(s) souhaiteriez-vous voir aborder? (plusieurs réponses
possibles)

o Soins palliatifs : cadre législatif et reglementaire

o Prise en charge de la douleur : traitements médicamenteux et non médicamenteux
o Alimentation et hydratation en fin de vie

o Prise en charge des symptomes d’inconfort en fin de vie

o Autres : commentaires libres

Concernant votre ressenti quant a la procédure collégiale
16-A. Que pensez-vous de la procédure collégiale a mettre en place lors de la
limitation et I’arrét des traitements introduite par la loi Léonetti, et retrouvée dans le projet
de loi de Messieurs Léonetti et Claeys : est-ce une aide pour votre pratique dans ces
situations délicates?

o Oui
o Non

o Ne connait pas
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B. Si oui, pourquoi ? (plusieurs réponses possibles)
o permet un gain de temps dans la prise de décision

o permet le partage des expériences et des compétences

o permet le partage du poids de la décision et des émotions, en diminuant les senti-

ments négatifs ressentis (culpabilité,...)
o vous conforte dans ces choix complexes
o garantit une décision respectueuse de la volonté du patient

o autres : (commentaires libres)

C. Si non, pourquoi ? (plusieurs réponses possibles)

o inutile car non nécessaire

o trop chronophage

o impossible a mettre en place

o une décision médicale partagée serait plus adaptée

o cen’est pas acceptable

o autres : (commentaires libres)

17. Avez-vous des remarques ou suggestions a faire ? (Commentaires libres)

Je vous remercie d’avoir pris le temps de répondre a ce questionnaire ; votre participation
est essentielle a la réalisation de 1’étude. Les résultats de I’étude vous seront communiqués
par mail.
LITTRE Clarisse
Interne en médecine générale

Téléphone : 0687978119

Mail : littre.clarisse@hotmail.fr
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Annexe 2 : courrier adressé aux médecins genéralistes.

Bonjour,

Je me nomme Clarisse LITTRE, et je suis interne en derniére année de médecine générale

a la faculté d'Angers.

Accompagnée des Dr Pierre QUESTE du CHNM et Dr Philippe HUBAULT de ’équipe

mobile de soins palliatifs d’Angers, je réalise ma thése sur les limitations et arréts des

traitements chez les patients en fin de vie, pris en charge par les médecins généra-

listes. (L’hydratation et I’alimentation artificielles sont également des traitements).

J’ai réalisé quasiment tout mon internat en Mayenne, et c¢’est naturellement que j’ai choisi
les médecins du département pour mon travail. Il est basé sur un questionnaire accessible
au lien suivant : http://goo.gl/forms/e2Pz45tDAG

Il est court : y répondre ne vous prendra que 5 minutes. Vos réponses seront totalement
anonymes. Votre participation est essentielle pour la réalisation de mon enquéte, je vous

remercie pour votre aide.

Un retour sur ce travail vous sera effectué.

Je reste également disponible en cas de besoin.

Clarisse LITTRE
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