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Les décisions de limitation ou d’arrét des traitements (LAT) de suppléance vitale font
partie de la pratique quotidienne des équipes de réanimation. Depuis plusieurs années, les
réanimateurs ameéricains puis européens meénent une réflexion éthique concernant la
pratique des LAT dans leur exercice médical quotidien. Elles ont ainsi fait I'objet de
Recommandations de la Société de Réanimation de Langue Francaise (SRLF) publiées en
2002 et réactualisées en 2009 [1, 2].

Les études francgaises ont également retrouvé une fréquence élevée de décision de
LAT chez les patients décédant dans les services d’urgence (SU). Déja en 1997, une étude
multicentrigue menée par Roupie dans des hépitaux frangais a montré que 63 % des déces
aux urgences étaient précédés d’'une décision de limitation ou d’arrét des traitements [3].
Selon des travaux récents, 79 % des décés dans les SU sont précédés d’'une décision de
LAT en France [4] et 76% des médecins ayant une pratique de SMUR ont pris part a une
décision de LAT en pré-hospitalier [5]. La Société Francaise de Médecine d’Urgence (SFMU)
a publié, en 2003, des recommandations sur les décisions de LAT dans ce contexte
spécifiqgue des urgences [6]. Par ailleurs, les décisions de fin de vie sont depuis le 22 auvril
2005 encadrées par la loi Leonetti [7].

Cependant, si toutes les décisions d’arréts des traitements de suppléance relévent
des mémes principes éthiques, il en va différemment de leur réalisation pratique selon le
type de traitement arrété. Parmi les traitements de suppléance, la ventilation mécanique
invasive (VMI) occupe une place a part. Suppléance de la fonction respiratoire défaillante,
elle est une pierre angulaire de la réanimation, hautement symbolique de la vie que I'on
s’appréte a sauver. L’interrompre aprés l'avoir instaurée n’est pas nécessairement une
évidence. Ainsi, 60 % du personnel soignant des réanimations francaises interrogés dans
une enquéte publiée en 2001 consideraient l'arrét de la ventilation mécanique comme
différent de I'arrét d’'un autre traitement de suppléance vitale [8]. Le contexte de I'urgence ne
facilite pas cette pratique : dans une étude publiée en 2010 de Dumont et al. sur les
décisions de LAT prises en situation d’'urgence par les médecins anesthésistes-réanimateurs
(MAR), 23 % d’entre eux refusaient I'idée d’une LAT portant sur l'arrét de la ventilation
mécanique sans extubation et 50 % considéraient I'extubation comme une mesure
inenvisageable dans ce contexte [9]. Cependant, la question est souvent posée dés le
service d'accueil des urgences (SAU) ou méme en pré-hospitalier. Une étude multicentrique
récente rapporte que 25% des patients décédés dans un service d’urgence avaient été
intubés au préalable [4]. Dans un autre travail, l'arrét de la VMI représentait 56% des LAT
chez les patients admis en réanimation et 27% de celles des patients non admis en

réanimation car jugés trop graves [10].
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Cette problématique est donc importante pour les médecins urgentistes comme pour
les réanimateurs. Aprés avoir décidé d’arréter la VMI en contexte de fin de vie, deux
modalités sont théoriquement possibles : le retrait de la prothése endo-trachéale (extubation)
ou la déventilation progressive (« terminal weaning » des anglo-saxons) ou le ventilateur est
progressivement arrété sans que le patient soit extubé. L’extubation est considérée par ses
promoteurs comme une décision plus « claire » et plus « naturelle » en ce qu’elle fait
retourner le patient a une fin de vie sans dispositif invasif. C’est aussi une modalité
beaucoup plus rapide qui semble plus adaptée a la pratique de l'urgence. A l'inverse, elle est
percue par d’autres comme un acte violent qui fait brutalement retourner le patient a un état
de potentiel manque d’air et d’oxygéne, condition jugée souvent douloureuse et parfois
insupportable par ceux qui I'’entourent. Extuber un patient en fin de vie nécessite ainsi une

acceptation forte de I’équipe soignante.

Malgré cette situation, il existe trés peu de données sur I'arrét de la VMI en contexte
de LAT dans un service d’urgence ou en pré-hospitalier. En particulier, les pratiques et le
ressenti qu’en ont les médecins urgentistes et les infirmiers des SU sont trés mal connus.
Mieux les connaitre permettrait de mieux appréhender la nature et 'ampleur des difficultés
liées a cette pratique. A terme, remédier a ces difficultés pourrait contribuer a améliorer la
prise en charge des patients. A notre connaissance, aucun travail antérieur ne s’est
spécifiguement consacré a ces questions. C’est pourquoi nous avons congu ce travail dont
I’objectif principal est d’étudier la perception qu’ont les infirmiers et médecins urgentistes de

I’arrét de la ventilation mécanique invasive dans un contexte de fin de vie.
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| - Limitations et arréts des traitements en France

A la fin des années 90, les praticiens francgais, poussés par les publications d’essais
cliniques et de recommandations américaines, commencent a s’interroger sur l'utilité de

I’étude des pratiques frangaises dans le domaine des limitations et arréts des traitements.

Une premiere étude multicentrique et prospective francaise est publiée en 2001 par le
groupe LATAREA cherchant a estimer la fréquence de ces pratiques, les schémas de
pensées a l'origine de ces décisions et les thérapies effectivement limitées et/ou arrétées
dans les services de réanimation francais [11]. lls proposent ainsi une premiere définition des
termes anglo-saxons « withholding » soit la limitation et « withdrawal » soit I'arrét :

« withholding » : décision planifiée de ne pas initier des traitements qui dans un autre cas
auraient été garantis.
« withdrawal » : interruption de traitements déja mis en oeuvre.

La découverte majeure de cette étude est que 53 % des décés dans les services de
réanimation francais font suite a une décision de LAT malgré I'absence de recommandations
professionnelles et de cadre juridique. Elle souléve également plusieurs limitations éthiques
aux pratiques francgaises : la proportion trop grande de décision prise par un seul praticien,
I’'absence trop souvent de participation du personnel paramédical dans les décisions, la trop
faible proportion d’inscription des décisions de LAT dans le dossier médical des patients
probablement favorisée par un contexte Iégal peu clair en France a cette époque et la trop
faible proportion de famille informée de la décision de LAT montrant une relation médecin-

patient encore versée dans un paternalisme fort et persistant.

Cette étude a eu le mérite de provoquer un retentissement sans précédent y compris
au-dela de la presse spécialisée [12] et a relancé le débat sur « I'’euthanasie passive » en
France qui restait interdite par la loi malgré I'article 37 du code de déontologie médicale

préconisant d’éviter toute « obstination déraisonnable ».

1 - Recommandations des sociétés savantes
1.1. Recommandations de la SRLF

Forte de cette étude, la Société de Réanimation de Langue Francaise (SRLF) publie
donc les premieres recommandations francaises sur les décisions de LAT en réanimation
adulte dés 2002 [1].

16



Les définitions sont alors posées :

- la limitation de thérapeutique(s) active(s) est définie par « la non instauration ou la
non optimisation d’'une ou plusieurs thérapeutique(s) curative(s) ou de suppléance des
défaillances d’organes, dont la conséquence peut étre d’avancer le moment de la mort. »

- larrét de thérapeutique(s) active(s) est défini par « l'arrét d’'une ou plusieurs
thérapeutique(s) curative(s) ou de suppléance des défaillances d’organes déja instituée(s),
dont la conséquence peut étre d’avancer le moment de la mort. »

- les traitements palliatifs associent « 'ensemble des mesures permettant de lutter
contre I'inconfort, qu’il soit physique, émotionnel, spirituel ou social. »

Différentes regles, du processus décisionnel a la mise en exécution, sont précisées
afin de donner aux situations désespérées quotidiennes des réanimateurs « la seule
alternative éthique a un acharnement thérapeutique, contraire au code de déontologie

médicale. ».

1.1.1. Circonstances

Trois situations sont ainsi individualisées : le patient en échec thérapeutique, le
patient dont le pronostic est trés défavorable en terme de qualité de vie et le patient dit

« apte » demandant I'arrét d’'une thérapeutique de suppléance de défaillance d’organe.

1.1.2. Participants a la prise de décision

Les participants au processus décisionnel se doivent d’inclure I’équipe médicale tout
comme I'équipe paramédicale du service de réanimation. Les correspondants médicaux du
patient doivent étre associés a la réflexion. Le patient apte doit donner son consentement et
dans le cas contraire, doit étre recherchée la volonté antérieure écrite ou orale du patient

inapte. Les proches du patient sont ainsi consultés.

1.1.3. Décision

La prise de décision en elle-méme fait I'objet d’'un consensus lors des discussions
entre le personnel médical et paramédical en charge du patient sans qu’une opposition ou

un doute ne soit émis par I'un ou plusieurs des participants.

1.1.4. Argumentation

Toute thérapeutique active est susceptible d’étre limitée ou arrétée sans qu’il y ait de

différence morale entre limitation et arrét.
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Le préalable indispensable a la prise de décision de LAT est une argumentation
rassemblant 'ensemble des éléments anamnestiques, cliniques, biologiques et pronostiques

concernant le patient.

1.1.5. Responsabilité

La décision de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) et son application
reléeve de la responsabilité seule du médecin en charge du patient.

1.1.6. Notification dans le dossier médical

Doivent étre notifiés dans le dossier médical les noms des différents acteurs de la
réflexion et de la décision, les étapes du processus de réflexion, la décision elle-méme et
ses modalités d’application, le processus d’information et d’implication des proches ainsi que

leur compréhension et les conséquences attendues de la décision médicale.

1.1.7. Information sur la décision

L’'information délivrée aux proches du patient doit étre claire, adaptée et loyale. La
décision et ses modalités d’application sont expliquées a tout le personnel médical et

paramédical et fait 'objet d’'une prescription écrite par le médecin responsable du patient.

1.1.8. Application de la décision

L’application de la décision s’astreint a privilégier les mesures de confort et de soins
palliatifs. Il est souhaitable d’interrompre les techniques utilisées en routine pour la
surveillance du patient.

La douleur physique et morale du patient est prise en charge en priorité par
’administration de la sédation-analgésie de facon adaptée au niveau de souffrance du
patient, sans limite de doses. Elle ne justifie cependant pas l'injection de produits avec
intentionnalité de décés correspondant a un acte d’euthanasie active juridiquement
qualifiable d’homicide volontaire par la loi frangaise [13].

Il faut pouvoir favoriser la présence des proches qui souhaitent accompagner le
patient en assistant leur souffrance morale durant toute leur présence dans le service. Les

convictions religieuses des patients et des proches sont prises en compte.
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1.1.9. Evaluation des pratiques et formation

Enfin, il est préférable de mettre en place une procédure de service et la bonne
pratique des LAT nécessite une formation spécifique du personnel médical et paramédical.
La SRLF insiste sur le fait que ces recommandations « ne constitue en rien une

pratique d’euthanasie mais vise a restituer son caractére naturel a la mort. »

1.2. Recommandations de la SFMU

Bien que la majorité des recommandations de la SRLF soient applicables aux
services d’urgence, la Société francaise de médecine d’urgence publie en 2003 ses propres
recommandations sur la prise en charge des patients en fin de vie dans ces services
estimant que « la dimension éthique des situations d’'urgence n’a pas été suffisamment prise
en compte alors que les services d’urgence y sont quotidiennement confrontés. » et propose

« une réflexion éthique adaptée aux caractéristiques propres de la médecine d’urgence » [6].

1.2.1. Obstacle a l'identification du probleme éthique

Ce texte s’attache a préciser les obstacles a l'identification du probléme éthique dans
le cadre spécifique des SU ; notamment la suprématie de I'acte technique, I'absence
d’interrogation éthique de fagon courante dans ces services et lors des réunions de
debriefing et I'absence de données exhaustives sur le stade de la pathologie du patient, sa

volonté et celle de son entourage.

1.2.2. Chaine éthique et chaine de confiance

La SFMU propose ainsi la notion de « chaine éthique » dont les SU représentent un
maillon, par analogie avec la « chaine de survie ». Il est ainsi mis en évidence I'importance
d'une stratégie commune dans les actions médicales a caractére éthique intégrant
I’ensemble des acteurs, malade et proches compris.

La communication entre les intervenants du soin et le dialogue avec le malade et ses

proches doivent pouvoir permettre de créer une « chaine de confiance ».

1.2.3. Préalables a la décision éthique

Dés lors, comme la SRLF, elle précise qu'il ne peut y avoir d'abstention ou d’arrét
thérapeutique sur une simple impression clinique mais qu’il faut pouvoir avoir synthétisé les

€léments anamnestiques, cliniques et pronostiques du patient, pris connaissance de ses
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souhaits et/ou de ceux de sa famille, obtenu le caractére collégial de la décision et cherché

un consensus aupres de I’équipe soignante du service.

1.2.4. Situations cliniques et choix thérapeutiques

L’absence de ces préalables reléve d’'une « réanimation d’attente » correspondant a
une attitude intermédiaire au méme titre que la « réanimation compassionnelle » et peuvent
étre qualifiées « d’arrét thérapeutique différé ».

Cependant, le contexte de l'urgence ne suffit pas a justifier la poursuite des
traitements si les critéres d’une décision éclairée d’arrét ou d’abstention thérapeutique ont pu
étre rassemblés et que les situations suivantes ont pu étre identifiées : échec thérapeutique
ou pronostic défavorable en terme de qualité de vie d’une affection aigué, évolution terminale
d’une affection incurable connue, patient apte a consentir et informé demandant I'arrét d’'un
traitement actif de sa défaillance d’organe.

Dans tous les cas les raisons d’une réanimation, les doutes et les critéres de maintien
ou d’arrét d’'une thérapeutique active doivent étre identifiés et inscrits dans le dossier
médical.

Le médecin urgentiste assume la réalisation et les conséquences de sa décision.

1.2.5. Mesures de confort et de soins palliatifs

Les mesures de confort et de soins palliatifs sont toujours prodiguées et associées a
un accompagnement du patient et de sa famille.

La SFMU rejette cependant formellement I'euthanasie comprise comme une injection
de substances létales et affirme que cette tentation « euthanasique » disparait dés lors que
la qualité d’accompagnement des mourants et de leurs proches est devenue un objectif

redéfinissant ainsi la mort comme processus naturel et étape de vie.

1.2.6. Enseignement et formation

Un enseignement propre doit permettre aux médecins urgentistes d’acquérir des
compétences éthiques particulierement en situation d’'urgence.
Une formation continue médicale et paramédicale doit également étre dispensée et

repose sur les sociétés savantes.
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2 - Législation francaise
2.1. Législation francaise avant 2005

Le Conseil de I'Europe écrit dées 1999 : « Le prolongement artificiel de I'existence des
incurables et des mourants par l'utilisation de moyens médicaux hors de proportion avec
’état du malade » fait « aujourd’hui peser une menace sur les droits fondamentaux que
confére a tout malade incurable et a tout mourant sa dignité d’étre humain. » [14].

De méme en 2000, le Comité Consultatif National d’Ethique rend un avis sur la fin de vie et
dit : « En termes juridiques, une dépénalisation de l'assistance a mourir devrait protéger
suffisamment la liberté de chacun et éviter l'actuelle clandestinité et son cortéege de
déviances. » [15].

Les sociétés civile et scientifique avancent mais le droit frangais ne légifére cependant que

tardivement.

La loi 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du
systeme de santé permet une premiére avancée. Elle privilégie le respect de I'autonomie du
patient par la recherche de son consentement et introduit la notion de « personne de
confiance » désignée par écrit et systématiquement consultée avant toute investigation ou
intervention si le patient ne peut exprimer sa volonté. (Art. L. 1111-6 du code de la santé

publique). Elle réalise ainsi un progres dans le respect du droit des malades en fin de vie.

Il persiste cependant un vide juridique notamment concernant les arréts de
traitement. Les médecins ne demeurent pas a l'abri de poursuites judiciaires pour acte
d’euthanasie si un lien est établi entre un geste médical et le déceés d’un patient malgré
larticle 37 du code de déontologie médicale I'obligeant a « éviter toute obstination

déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique ».

2.2. La loi Léonetti du 22 avril 2005

La loi dite Léonetti du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie et
ses décrets d’application de février 2006 (ANNEXE 1) modifient en profondeur le code de la
santé publique dans la veine des textes de recommandations des sociétés savantes. Elle
permet ainsi de réaffirmer les droits des malades en fin de vie, en cohérence avec la loi de
2002, de protéger le malade contre I'obstination thérapeutique et enfin d’éviter les dérives

d’euthanasie active en proposant un cadre juridique mieux défini.
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La loi reconnait ainsi le refus d’obstination déraisonnable pour sauvegarder « la
dignité du mourant » (Art. L. 1110-5 du code de la santé publique) en réaffirmant le refus
d’intentionnalité de décés. Les patients obtiennent le droit au refus de soins avec les
directives anticipées leur permettant de préciser les conditions de la limitation ou arrét de
traitements les concernant et renforgant ainsi leur autonomie. L’obligation aux soins palliatifs

est renforcée (Art L. 1111-4 du code de la santé publique).

Mais I'avancée principale concerne I'autorisation du « laisser mourir » par la limitation
ou l'arrét d’un traitement « inutile, disproportionnée ou n’ayant d’autre objet que la seule
prolongation artificielle de la vie de cette personne, aprés avoir respecté la procédure
collégiale définie par le code de déontologie médicale » (Art. L.1110-5 et L. 1111-13 du code
de la santé publique). Les modalités de prise de décision sont ainsi prévues par l'article 37
du nouveau code de déontologie médicale (Art. R. 4127-37 du code de la santé publique
modifié par le décret n°2006-120 du 6 février 2006 en ANNEXE 2) obligeant au recueil des
avis d’au moins un médecin consultant, de I'équipe de soins, de la personne de confiance,

de la famille et des proches et a leurs inscriptions dans le dossier médical.

Un élément majeur de la loi est d’imposer I'exhaustivité de la tracgabilité du processus
de décision incluant la nature des traitements limités ou arrétés permettant ainsi d'identifier
le type d’intentionnalité entre le « laisser mourir » et le « faire mourir » qui serait

juridiguement condamnable.

2.3. Avancées de la loi Léonetti

Pour autant, dans I'étude publiée en 2010 de Dumont et al. sur les LAT en situation
d'urgence par les médecins anesthésistes-réanimateurs (MAR) [9], 21 % des MAR
interrogés ne connaissaient pas I'existence de la loi Léonetti et pour ceux qui en avaient
connaissance, elle n’avait changé leur perception des LAT que pour 28 % d’entre eux. Il
persistait une inquiétude quant a I’éventualité d’une plainte aprés une telle décision chez
57 % d’entre eux influencant ainsi I'information donnée a la famille et la rédaction dans le
dossier médical. L’'absence de retombée de cette nouvelle loi chez les MAR pouvait étre due
au fait que la loi était apparue chronologiquement aprés les recommandations de la SRLF de

2002 et n’apportait finalement pas de nouvelles précisions quant a leur mise en oeuvre.

Néanmoins, les nouvelles dispositions |égislatives accompagnées de nouveaux
travaux aménent la SRLF a réactualiser en 2009 ses recommandations relatives aux LAT [2].
Elle commence d’ailleurs par relativiser la portée des textes de lois et recommandations
rappelant « qu’aucun systeme normatif, 1égislatif, réglementaire ou déontologique ne pourra
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dispenser de la responsabilité due a I'acte de liberté du médecin décideur » et que « toute
décision de fin de vie, si argumentée soit elle, s’appuie nécessairement sur une part non
négligeable de subjectivité et d’incertitude relative. ». Il est d’ailleurs rappelé que la
responsabilité de la décision de LAT incombe au médecin en charge du malade et non aux
proches, a la personne de confiance ou au personnel infirmier dont les avis doivent

cependant étre recherchés.

Le terme « thérapeutique(s) active(s) » est remplacé par « traitement » se référant «
a une thérapeutique a visée curative ou a une technique de suppléance de défaillance
d’organe » par opposition aux « soins de base » incluant notamment la prise en charge de la
douleur et de la souffrance. Les LAT ne feraient ainsi référence qu’aux traitements et jamais

aux soins.

Le processus décisionnel est en lui-méme peu modifié mais précisé a la lumiére des
nouveaux textes de lois. Dans le cadre notamment de la procédure collégiale, il est précisé
que le médecin consultant doit donner un avis motivé, ce qui signifie qu’il doit examiner le
patient et consulter le dossier. Il doit notifier son avis dans le dossier du patient.

La loi laissant la possibilité au médecin en charge de prendre une décision qui ne soit
pas partagée avec la personne de confiance, les proches ou le reste du personnel soignant,
la SRLF insiste cependant a nouveau sur la nécessité de rechercher I'absence d’opposition

ou de doute sérieux émis par un des participants qui ferait alors se poursuivre la réflexion.

Patient et processus de décision de limitation ou d’arrét des traitements (LAT) au regard de la
loi du 22 avril 2005

Patient apte a consentir

\

Possibilité de refus de traitement du patient

Responsabilité du médecin en charge d’assurer les
meilleures conditions de réflexion au patient :

- Dispenser une Information exhaustive sur les
bénéfices et les risques de la stratégle proposée

- Instaurer un dlalogue approfondl

- S’assurer de la parfalte compréhension des enjeux
par le patlent

- Falre Intervenlr un tlers extérleur sl besoln

- Respecter un délal de réflexlon sufflsant

Patient inapte a consentir

Possibilité de LAT a la condition de mettre en
ceuvre la procédure de réflexion collégiale

¥

Responsabilité du médecin en charge dans la
prise de décision (co-responsabilité du
chirurgien pour le patient chirurgical) :

- Assurer une concertatlon avec I'équipe médicale,
paramédicale en charge du patlent

- Consulter la personne de conflance, la personne
référente, la famllle ou a défaut les proches

- Rechercher d'éventuelles directives anticlpées

- Solliciter un avls motivé d'au molns un médecin,
appelé en quallité de consultant

Dans tous les cas :

- Solns de confort et respect de la dignité du patlent
- Accompagnement des proches
- Tracabllité des différentes étapes du processus déclslonnel

Recommandations des experts de la Société de Réanimation en Langue Francaise : Limitation et arrét des
traitements en réanimation adulte. Actualisation des recommandations de la Société de réanimation de langue
frangaise. Réanimation 2010, 19:679-698.
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L’application de la décision de LAT implique deux engagements du médecin en
charge : la continuité des soins et la mise en oeuvre de soins palliatifs comme prévue par la

loi (Art. L. 1111-4 du code de la santé publique).

La SRLF réinsiste et précise le fait que toute injection de produits avec intentionnalité
de déces, comme l'injection de curares, de sédatifs en bolus a hautes doses chez un patient
non ventilé ou I'injection de chlorure de potassium, est un acte d’euthanasie.

Elle n’est jamais justifiable et est juridiquement qualifiable d’homicide volontaire.

Elle est cependant a différencier d’une sédation en fin de vie qui est envisagée dans
deux cas : la limitation ou I'arrét de traitements vitaux ou le déceés est retardé permettant une
titration et une adaptation au patient et I'arrét de traitements de support vital et les urgences
de fin de vie ou la titration est la inadaptée. Dans ce dernier cas, la sédation peut avoir
comme effet secondaire une réduction de la durée de la vie qui n'est pas I'effet recherché
mais constitue le risque a prendre pour soulager ou prévenir des symptémes intolérables. Il
est éthiqguement acceptable et ne pose pas de probleme déontologique ou médico-légal.
Mais de maniére générale, la SRLF réfute le terme « d’euthanasie passive » pour qualifier
les LAT, terme portant trop a confusion.

Enfin, selon la société savante, ces recommandations ne peuvent étre envisagées
que chez les patients hospitalisés en réanimation adulte méme s’il est évident que de telles
décisions sont aussi prises en amont. |l convient ainsi de reconnaitre un réel besoin de
mieux évaluer les pratiques dans les SU et en médecine pré-hospitaliere et, sans doute, de
les améliorer. En effet, I'urgence ou I'absence de possibilité d’entreprendre une procédure
collégiale, selon les termes définis par la loi, ne permet pas d’engager un processus de

décision de LAT mais ne doit pour autant pas conduire a I'obstination déraisonnable.

3 - Les décisions de LAT dans les services d’urgence francais

Les décisions de LAT dans les SU tout comme dans les services de réanimation sont
une pratique courante depuis longtemps, s’inscrivant dans le refus de [I'obstination

déraisonnable malgré I'absence initiale de cadre scientifique ou juridique.

L’étude multicentrique frangaise de E. Roupie publiée en 1999 retrouvait une décision
de LAT pour 53 % des déceés survenus dans les services d’urgence [3]. Plus récemment, une
étude rétrospective menée sur trois mois en 2002 au SAU de Nantes [16] a montré que les

décisions de LAT concernaient 84% des 92 patients décédés, renforcée secondairement par
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une étude multicentrique prospective des urgences frangaises SU-DALISA de Le Conte et al.
menée en 2004 et 2005 [4] retrouvant une décision de LAT pour 79 % des patients décédés
dans ces services. Enfin, I'étude réalisée au SAU de Nantes en 1996 et 1998 retrouve que
les décisions de LAT représentaient 0,8 % des prises en charge des patients non

traumatiques admis réalisant une activité non négligeable en médecine d’urgence [17].

La prise de décision de LAT est par contre peu étudiée en médecine d’urgence pré-
hospitaliére avec une seule étude publiée en 2006 (LATASAMU) par Ferrand et al. montrant
tout de méme que parmi 1069 médecins interrogés, 76 % sont capable de décrire leur
derniére décision de LAT en activitt SMUR renforcant lI'idée d’une pratique également

courante dans ce contexte [5].

Il - Arrét de la ventilation mécanique invasive dans les LAT

1 - Particularité de I’arrét de la VMI

Les LAT regroupent une multitude de pratiques différentes allant de la limitation d’une
intervention chirurgicale a I'arrét d’'une thérapeutique de suppléance vitale. Dans ce vaste
domaine, I'arrét de la VMI occupe une place a part tant elle est hautement symbolique de la
vie. Ainsi, une étude réalisée en France dans les services de réanimation a rapporté qu’une
majorité de leur personnel médical et paramédical percevait I'arrét de la VMI comme différent

de l'arrét d’autres types de traitement [8].

1.1. Probléeme éthique

L’arrét de la VMI est a ce point emblématique qu’elle a suscité le premier débat sur
« le droit & mourir » aux Etats-Unis. En 1975, les parents d’une jeune femme nommé Karen
Ann Quinlan présentant un état végétatif persistant ont saisi les tribunaux américains afin
d’obtenir I'autorisation d’arréter le respirateur de leur fille dans I'espoir qu’elle décéde. En
effet, les médecins de la jeune femme n’ayant jamais été confrontés a ce type de demande
et ne trouvant aucune réponse dans la littérature professionnelle avaient refusé d’accéder a
leur requéte persuadés que Karen mourrait sans assistance respiratoire et que par
conséquence son arrét les rendait pénalement responsables de son déces. La Cour
Supréme du New Jersey a autorisé cependant a 'unanimité le premier arrét de VMI aux
Etats-Unis pour Karen en 1976 rejetant le point de vue des médecins. La cour a affirmé que
le patient et ses représentants avait le droit de refuser tout traitement médical y compris de

suppléance vitale et que le décés dans ce cas ne relevait pas d’un homicide mais d’une
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cause naturelle. Malgré I'arrét de la cour américaine, les médecins en charge de Karen ont
refusé encore pendant plusieurs semaines d’arréter la VMI de la jeune femme qui survit

cependant 9 ans au retrait du support ventilatoire.

Malgré I'accumulation de décisions similaires des cours de justice américaines et
I’édition de recommandations sur les LAT dans de nombreux pays occidentaux, l'arrét de la
VMI demeure source de préoccupation pour de nombreux praticiens et est généralement
proposé aprés l'arrét des autres traitements de suppléance vitale car semblerait plus

déterminant d’'une mort immédiate du patient [8, 11, 18, 19].

La premiere raison pouvant étre invoquée pour cette place particuliere laissée a
larrét de la VMI est le fait qu’il s’agisse d’un arrét et non d’une limitation thérapeutique. En
effet, bien que la plupart des bioéthiciens et sociétés savantes internationaux s’accordent a
dire qu’il n’existe pas de différence morale entre une limitation ou un arrét des traitements [2,
6, 20, 21], l'acte d’arréter une thérapeutique est souvent considéré plus difficile a assumer
par les équipes médicales et paramédicales [22]. Ainsi, quand une majorité du personnel des
réanimations francaises percoit l'arrét de la VMI comme différent de l'arrét d’autres

traitements, la limitation de la VMI était acceptée par une majorité [8].

La deuxieme raison concerne l'acte lui-méme d’arréter la suppléance respiratoire
considéré comme abrégeant la vie. Une majorité des 28 praticiens allemands interrogés par
une étude de 2002 sur l'arrét de la VMI le caractérisait d’acte « d’euthanasie active » ou se
rapprochant d’un acte « d’euthanasie active » [23]. Une étude japonaise similaire de 2007
rapporte que certains médecins considéraient que dans le cas d’un arrét de la VMI c’est le
médecin qui est responsable du décés du patient et non la pathologie sous-jacente [24]. L’'un
d’eux affirme « En tant que médecin, je refuse d’avoir a définir la limite entre la vie et la
mort » [24]. De méme, les MAR de I'étude de Dumont et al. sont 23,4 % a avoir refusé une
LAT consistant a extuber le patient dans une situation d’urgence [9]. La raison la plus
souvent choisie était que le déces serait directement causé par cet arrét. Cette réticence
marquée a l'arrét du support ventilatoire apparait également dans d’autres études menées

en réanimation en France et aux Etats-Unis [8, 22, 25].

Malgré la défiance des médecins en prise avec des décisions d’arrét de VMI, elles
restent néanmoins une pratique courante. Une étude de 1991 portant sur 273 réanimateurs
ameéricains montrait que seulement 15 % des médecins interrogés n’arrétaient jamais la VMI
[22]. Une étude menée en 1992 aux Etats-Unis étudiant 'ordre d’arrét de huit formes de

support vital en réanimation retrouvait une différence de classement de I'arrét du support
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ventilatoire entre des scénarios hypothétiques et la réalité des pratiques [19]. En effet, quand
la VMI était stoppée en septieme dans les scénarios proposés, elle remontait a la quatriéme
place dans la réalité des pratiques illustrant ainsi une différence entre le ressenti de ces
médecins et leur confrontation a une réalité quotidienne. Un quart des patients de I'étude
francaise LATAREA [11] ventilés et en limitation de soins ont été « déventilés ». Au Japon, ou
I’'arrét de la VMI était encore passible de poursuite judiciaire, certains médecins déclaraient
le faire [26]. Dans I'étude Ethicus sur les pratiques européennes des LAT en réanimation, 9

% des patients en arrét de soins étaient extubés [27].

1.2. Différentes modalités de mise en oeuvre

Une fois qu’une décision d’arrét de la VMI a été prise, il reste a décider de la
technique a utiliser. En 1983, Grenvik [28] propose le « terminal wheaning » comme
approche. Pouvant étre traduit par « sevrage terminal » rendant compte d’'une « déventilation
progressive », il consiste en une diminution graduelle du support ventilatoire en baissant la
fraction d’oxygéne expirée (FiO2), le volume courant ou la pression de fin d’expiration
positive (Peep). Cette procédure peut se conclure par une extubation ou l'arrét seul du

respirateur tout en laissant la prothése endotrachéale en place.

L’alternative est de simplement extuber (« terminal extubation ») le patient sans étape
intermédiaire en retirant la prothése endotrachéale et le circuit du respirateur dans un méme

temps. Le patient respire spontanément de I'air humidifié plus ou moins enrichi en oxygene.

Les avantages ou désavantages de I'une ou l'autre technique sont peu évoqués dans
la littérature et quand on se retrouve face a une décision d’arrét de la VMI, il existe peu de

recommandations guidant I'arrét du support ventilatoire.

2 - Recommandations des sociétés savantes
2.1. Recommandations américaines
2.1.1. The American College of Critical Care Medicine

L’American College of Critical Care Medicine (ACCCM) a publié en 2008 des

recommandations sur les soins de fin de vie dans les services de soins intensifs [29].
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Il rappelle que dans les arréts de la VMI il existe de considérables variations des
pratiques quand il s’agit de choisir entre I'extubation et la déventilation progressive. Etant
donné que les patients sortant vivants des soins intensifs rapportent un inconfort lié au tube
et aux aspirations endotrachéaux, ’ACCCM propose de retirer le dispositif invasif dans les
arréts de la VMI. Cependant, il rappelle également qu’aucun principe éthique ni preuve
empirique actuelle ne permet de prétendre a un point de vue dogmatique. Les praticiens
doivent donc solliciter les avis du personnel soignant et des familles afin de prendre des

décisions en rapport avec chaque cas individuel.
2.1.2. The American Thoracic Society

L’American Thoracic Society (ATS) a également publié des recommandations en
2008 sur les soins palliatifs pour les patients avec des maladies respiratoires et des
pathologies terminales [30].

Elle affirme qu’il n’y a pas qu’une seule fagon correcte d’arréter la VMI en fin de vie.
Quant au choix de la méthode de déventilation, il doit étre influencé par la balance bénéfice-
risque et le respect du choix du patient et/ou de sa famille comme toute autre décision
médicale. L’ATS rappelle seulement que la déventilation progressive évite les bruits en
rapport avec les sécrétions bronchiques (death rattle ou réles agoniques) mais précise que

les praticiens doivent maitriser les deux méthodes.

De maniere pratique, elle précise qu’avant tout arrét de la VMI quelle qu’en soit la
technique : les curares doivent étre arrétés et leur effet dissipé, le patient doit recevoir une
titration préalable en opioides et benzodiazépines et les autres traitements tels que les

apports intraveineux doivent étre arrétés.

Une fois la déventilation réalisée, il est recommandé : de surveiller régulierement les
signes cliniques de dyspnée ou de douleur chez le patient, de poursuivre la titration en
opioides et benzodiazépines pour éviter tout signe d’inconfort sans qu’ils soient un traitement
des rales agoniques ou des gasp, de traiter les rales d’agonie par un traitement
anticholinergique et de prévenir la famille de la survenue des gasp et de I'absence de

corrélation avec l'inconfort du patient.
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2.2. Recommandations francaises

2.2.1. La SRLF

La SRLF dans la réactualisation de ses recommandations concernant les LAT
confére une partie sur le cas particulier qu’est I'arrét du support ventilatoire [2]. Les différents

aspects des deux techniques de déventilation sont ainsi définis.

L’extubation « premiere » a I'avantage selon les auteurs d’étre une procédure sans
ambiguité tout en restaurant un déroulement plus naturel de la fin de vie. Elle sous-entend
cependant de réunir plusieurs criteres déterminants a son bon déroulement : présence
soutenue d’un personnel paramédical adhérent a ce choix auprés du patient, présence du
médecin en charge durant toute le durée de la procédure, information des proches et
possibilité pour eux d’assister a I'extubation. De plus, elle doit étre préparée afin d’en
optimiser les conditions en réduisant le risque de survenue des réles agoniques par la
diminution des apports hydriques 24h auparavant et par l'utilisation de la scopolamine.
L’anticipation des symptdmes intolérables doit étre une priorité en instaurant ou majorant la

sédation. Un apport d’oxygéne est également recommandé.

L’arrét de la ventilation mécanique représentant pour la SRLF le « terminal
wheaning » des anglo-saxons est a privilégier dans certaines situations : en présence de
signes d’obstruction des voies aériennes hautes, en cas de nécessité de prendre le temps
de s’assurer du confort du patient et en cas de nécessité de prendre le temps d’expliquer les
choses aux proches et au personnel. Selon les auteurs, cette procédure serait mieux

acceptée parce que pergcue comme moins radicale.

Chacune de ces techniques doit étre appliquée a un cas particulier se composant
d’un patient, de ses proches et du personnel intervenant tout en conservant comme objectif

principal le confort du patient.

222 La SFMU

La SFMU, sans s’étendre sur le cas particuliers que représente I'arrét de la VMI, y fait

mention dans ses recommandations sur I'éthique dans les SU. [6]

Elle recommande qu’un arrét de la VMI, quelle que soit la technique employée, ne
puisse se faire que sous sédation-analgésie a dose suffisante pour prévenir I'exacerbation

d’'une détresse respiratoire. Cette procédure doit avoir lieu en présence du médecin référent.
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Il n’est cependant pas mentionné de détails quant au choix du mode de déventilation a

privilégier.

Par ailleurs, la recherche du confort du patient peut cependant passer selon les

auteurs par le maintien du support ventilatoire.

2.2.3. L'ANAES et la SFAP

L’ANAES (aujourd’hui devenue I'HAS) a édité des recommandations sur les

modalités de prise en charge de I'adulte nécessitant des soins palliatifs en 2002 [31].

Dans le cadre particulier du traitement symptomatique de la dyspnée, il est
recommandé d’adapter les traitements aux symptdémes présentés : les benzodiazépines
dans I'éventualité d'une anxiété, des broncho-dilatateurs (2 stimulants devant une
composante obstructive, la réduction des apports hydriques et nutritionnels voire un
traitement anticholinergique devant des sécrétions bronchiques abondantes et une
oxygénothérapie en cas d’hypoxie prouvée ou suspectée en privilégiant les lunettes a
oxygene.

Devant une dyspnée résistante aux traitements antérieurs, I'utilisation des opioides
est proposée. Les posologies suivantes sont précisées : augmentation de 20 % a 30 % de la
posologie préexistante ou sinon la moiti€ de la posologie a visée antalgique associée a une
titration. Devant une dyspnée asphyxique, l'association a une benzodiazépine est
recommandée en cas d’anxiété du patient. La surveillance du traitement par opioides repose

sur la mesure pluriquotidienne de la fréquence respiratoire.

La Société Francaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP) a elle-méme
proposé des recommandations sur la sédation pour détresse en phase terminale et dans des
situations spécifiques et complexes en 2009 [32, 33]. Elle définit et différencie les termes de
phase palliative pour laquelle les objectifs sont la qualité de vie et la durée de vie autant que
possible et de phase terminale pour laquelle le décés est inévitable et proche et qui a pour

objectif uniquement la qualité de la vie.

Le but d’'une sédation dans ce contexte est de diminuer ou faire disparaitre la
perception d’une situation vécue comme insupportable par le patient. Ses indications en
phase terminale sont les complications aigués a risque vital immédiat dont font partie les
détresses respiratoires asphyxiques. Le médicament de choix dans ce contexte est le

midazolam de par sa demi-vie courte et son effet sédatif dose-dépendant.

30



Selon la SFAP, la mise en oeuvre d'une décision de LAT concernant la ventilation
place le patient en phase terminale. Toute sédation dans cette phase présente un risque de
« provoquer la mort du patient ». Si la décision d’arrét de la ventilation est prise, la mort
survient dans des délais et des circonstances qui varient et il est impossible d’affirmer
I'absence de souffrance du patient qui ne doit pas faire négliger ou sous-doser la sédation
associée a ces situations. La société savante insiste que dans le doute, il est légitime de
raisonner par analogie au principe de précaution. C’est pourquoi, devant tout symptome,
voire devant toute suspicion, d’inconfort ou de souffrance, il convient de mettre en place une

sédation du patient, méme inconscient.

Enfin, il est cependant rappelé que les situations de détresses émotionnelles ou
psychologiques vécues comme insupportables par les proches et/ou les professionnels de

santé ne justifient pas, par elles-mémes, la mise en place d’'une sédation.

3 - Données sur les pratiques dans les services de réanimation

La conviction médicale qu’a le médecin réanimateur des souhaits du patient sur
I'arrét des traitements et de son espérance de vie a été associée avec les décisions d’arrét
de la VMI [34]. Des différences significatives dans les attitudes et pratiques face a I'arrét de
la VMI existent cependant et ont été documentées [22]. Mais les données de la littérature sur
ces pratigues méme sont minimes puisqu’une revue de la littérature sur le sujet retrouve

seulement 8 articles publiés entre 1980 et 2007 [35].

3.1. Choix du modes de déventilation

Une étude américaine par questionnaire du début des années 1990 de Faber-
Langendoen a observé une préférence marquée pour le sevrage progressif de la VMI par
rapport a I'extubation [22]. || semble évident que les réanimateurs percoivent ces deux
méthodes de facon trés différente argumentant que I'une serait mieux pour le vécu des

proches quand l'autre serait plus directe [22].

L’extubation est la méthode d’arrét de la VMI la moins utilisée en France et en
Europe selon des études multicentriques [11, 27]. Fartouk et al. I'attribue au fait que les
familles interpréteraient les réles agoniques et les gasp comme un inconfort du patient [36].
Ses défenseurs soutiennent cependant qu’elle permet un retrait plus direct de la prothése
endotrachéale source d’inconfort iatrogénique et qu’elle facilite au contraire le confort du

patient et de sa famille [22].
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La déventilation progressive quant a elle est la méthode préférée des anesthésistes
américains au contraire des pédiatres et internistes [37]. Elle est décrite comme offrant un
« atterrissage en douceur » aux patients en imitant le déclin d’'une mort naturelle et leur
offrant ainsi un maximum de confort [22, 26]. Ses partisans soutiennent qu’elle est mieux
acceptée aupres des familles et du personnel soignant attendu qu’elle évite les stridors liés a

I’extubation et minimise la dyspnée des patients [22].

3.2. Traitements des symptémes associés

C’est une obligation éthique d’anticiper et de traiter les symptomes liés a un arrét de
la VMI que peuvent étre : la douleur, I'anxiété, les stridors post-extubation et les sécrétions
bronchiques excessives résultante d’'une hyperhydratation. [25, 36]. Cette pratique en
réanimation doit donc étre un processus réfléchi amenant a prendre des mesures palliatives

plutét que de réaliser des actes rapides de fin de vie.

Quelque soit la méthode choisie, la nécessité d’utilisation d’une sédation et d’une
analgésie a été rapportée dans de nombreuses recommandations et études [2, 35, 36,
38-40]. Ce sont d’ailleurs les traitements les plus employés au cours des arréts de la VMI
[22, 35]. La mise en place de protocole de fin de vie dans ses services contribuent d’ailleurs
a leur utilisation sans pour autant avoir un impact significatif sur la survenue du décés du
patient en arrét de VMI [41]. Les posologies recommandées de morphine sont comprises
entre 0,05 et 0,5 mg/kg/h chez les patients en fin de vie laissant ainsi une grande latitude
aux praticiens qui ont tendance a prescrire des doses comprises dans la moitié inférieure
[42]. Une bonne pratique serait de débuter a de faibles posologies et de titrer lentement.
D’ailleurs, il a été démontré que leur administration ne précipitait pas le décés des patients
tout comme celle des benzodiazépines [42]. Par contre, la morphine est inadéquate quand
ce que I'on recherche est la sédation des patients. Les benzodiazépines sont a ce moment la

le traitement de référence.

La dyspnée est définie comme une expérience subjective d’inconfort respiratoire ne
pouvant étre percue que par la personne. Son corollaire observable est appelée détresse
respiratoire et se présente sous plusieurs formes dans le cas d’'un arrét de la VMI [25, 35].

Les stridors sont le résultat iatrogénique d’'une extubation qui peuvent donner lieu a
un inconfort du patient et de sa famille. lls doivent étre prévenus et traités activement par
une corticothérapie [25, 36].

Les réles agoniques correspondent aux bruits réalisés par les mouvements

oscillatoires des sécrétions bronchiques dans le pharynx et la trachée durant I'inspiration et
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I’expiration chez les patients terminaux inconscients a différencier cependant des bruits dus
aux sécrétions salivaires non dégluties [43]. Leur incidence concerne la moitié de ces
patients environ [25, 43]. Leurs traitements associent l'arrét des apports parentéraux, les
aspirations pharyngées et endotrachéales douces, le bon positionnement des patients et les
traitements anticholinergiques [43]. La scopolamine en est le traitement de choix a
administrer préférentiellement avant une extubation. Les réles disparaitraient pour 50 a 90 %
d’entre eux aprés son administration intramusculaire ou sous-cutanée [43]. Il est primordial
d’expliquer a la famille du patient inconscient qu’ils ne constituent probablement pas une
source d’inconfort.

Les gasp ne peuvent par contre pas étre traités et sont une conséquence normale du

processus de mort [25] fait qu’il faut pouvoir également expliquer a la famille du patient.

Sur lindication d’une oxygénothérapie au décours d’une extubation les avis
divergent, certains la préconisent systématiquement en prévention d’une détresse
respiratoire quand d’autres voient I’hypoxie comme un « sédatif naturel » et sont opposés a

une administration de routine [25, 36].
Des études rapportent 'utilisation de curare dans ce contexte [22] mais la plupart des

auteurs précisent bien qu’ils n’ont pas leur place dans le traitement des patients en arrét de
VMI [25, 35, 36].
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3.3. Protocole

Ainsi dans cette disparité des méthodes employées par les réanimateurs, Kompanje
et al. ont proposé en 2008 un protocole de mise en oeuvre de I'arrét de la VMI en choisissant

’extubation comme mode de déventilation [25]. || nécessite cependant d’anticiper le geste

d’au moins 6 heures afin de prévenir les symptémes indésirables.

disp

Decision to withdraw mechanical ventilation and subsequent removal of
endotracheal tube based on medical criteria that further treatment is futile or
rop¢tlonate, or on patient’s request to withdraw mechanical ventilation. The

patient is allowed to die

Is the patient competent?

=

Inform the relatives about the decision and the
consequences of the decision

]

Inform the patient and relatives
about the decision and the
consequenceas of the decision

v

If the patient already receives Midazolam or
Propofol for sedation and/or morphine or
Fentanyl for analgesia or respiartory symptoms,
and this is considered as adequate, continue this.

If not sedated or raceiving opioids, start with:

1. Midazolam, titrating till adequata sedation
(0,1-0,3 mg/kar) IV or Propofol 20-50 Mgr
bolus, titrate till adequate sedation with 10

Mar/15 minutes (for sedation)
2. Morphine 0,1 Mgr/kar IV (for pain and/or
dyspnea

6 hours before extubation

Stop entearal (tube)feeding and reduce parental
fluids to a maximum of 25cc NaCl 0,9%/hr (this
reduces the risk on the occurrence of ‘death rattle’)

Is the patient ‘overhydrated’, administer 40-80
Mar Furosemide |V as a bolus. In case of
insufficient effect after 30 min, administer 250-
500 Mgr Furosemide |V within one hour.

For prevention of postaxtubation stridor:
administer 100 Mgr Methylprednisolon IV

v

l

Reduce FiO2 till 21%, reduce PEEP to 0 cm-
H20, set ventilator to pressure support

Obsarve the patient and medify sedation and/or effect of opioids on pain and/or
dyspnea till adequate effect.
Hypoxia, hypotension or low O2-satuartion form no reason to change policy.

30 minutes before extubation

1. Administer 20 Mar Butylscopolamine IV, or 0,4 Mar Hyoscine hydrobromide SC, continue with 1,2 Mar
Hyoscine hydrobromide/ 24 hrs (for pravention of death rattle after removal of endotracheal tuba).
2. Administer again 100 Mgr Methylprednisolone IV (additional dose for prevention of stridor)

l

Place the patient on a T-piece with humified air.

Remove endotracheal tube.

A4

Do not administer oxygen.

Kompanje EJ, Van Der Hoven B, Bakker J : Anticipation of distress after discontinuation of mechanical
ventilation in the ICU at the end of life. Intensive Care Med 2008, 34(9):1593-1599




4 - Données sur les pratiques dans les services d’urgence

Dans les grandes études francgaises portant sur les LAT dans les services d’urgence,
il n’est pas mentionné la nature des traitements limités et/ou arrétés. La proportion des arrét
de la VMI nous est donc inconnue et a fortiori les pratiques des urgentistes dans ce

domaine.
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PARTICIPANTS ET METHODE
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| - Définitions
Les définitions suivantes ont été données aux personnes participants a I'étude.

La déventilation a été définie comme les modalités d’arrét de la VMI.

Elle englobe : I'extubation « premiére » (« terminal extubation » des anglo-saxons) et
les arréts de la ventilation mécanique sans extubation ou déventilation progressive («
terminal wheaning » des anglo-saxons). Ces derniers regroupant : la diminution de la PEP
et/ou de la FiO2, la diminution du volume courant et/ou de la fréquence respiratoire, le
passage en mode ventilation spontanée avec une aide inspiratoire, 'augmentation du Trigger

et la ventilation spontané sur tube.

Nous avons choisi de ne pas utiliser le terme de la SRLF d’arrét de la ventilation
mécanique pour définir la déventilation progressive le considérant comme une potentielle

source d’erreur tant le terme peut englober 'ensemble des modes de déventilation.

Il - Questionnaires

Nous avons développé deux questionnaires médecin et infirmier a partir de
’actualisation des recommandations de la Société de réanimation de langue frangaise de
2009 [2] relative aux limitations et arrét des traitements (LAT) et de ceux de la Société
francaise de médecine d’urgence de 2002 [6] relative a I’éthique aux urgences.

1 - Questionnaire MEDECIN

Il était destiné a tous les praticiens thésés travaillant dans un service d’urgence, un
Service Mobile d’Urgence et de Réanimation (SMUR) et/ou un Service d’Aide Médicale
d’'Urgence (SAMU).

Il se présentait sous forme d’'un questionnaire a choix multiples de 118 items, divisé

en quatre parties et présenté en ANNEXE 3.

1.1. Premiére partie : Profil

Elle devait établir le profil de la personne interrogée selon 10 items.

Elle permettait d’identifier son sexe et sa tranche d’age, sa formation, ses années

d’expérience, son lieu d’exercice, son expérience en réanimation et son culte.
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1.2. Deuxiéme partie : Exercice professionnel

Elle se composait de 13 items.

Elle précisait I'expérience dans la prise de décision de LAT et d’arrét de la VMI de la
personne interrogée ainsi que sa formation en soins palliatifs. Elle s’enquérait de I'existence
de protocole de mise en oeuvre de LAT et de soins palliatifs et I'existence de réunion de
« debriefing » dans son service. L'existence d’un recueil des directives anticipées et d’un

dossier informatisé dans I'établissement d’exercice étaient demandées.

1.3. Troisiéme partie : Derniére décision d’arrét de la VMI

La troisieme partie se présentait en 44 items et se focalisait sur le dernier patient pour
lequel la personne interrogée avait pris une décision d’arrét de la VMI dans le cadre d’'une
LAT.

Il devait étre décrit les caractéristiques du patient comme son sexe et sa tranche
d’age, ainsi que pathologies aigués et chroniques qu'’il présentait.

Les circonstances entourant la prise de décision était recueillies associant le lieu de
mise en oeuvre de la VMI, les autres traitements de défaillance ou de sédation-analgésie en
cours et l'inscription dans une démarche de soins palliatifs.

Les informations données a la famille étaient recherchées.

Il était demandé de définir les participants a la prise de décision que ce soit des
médecins extérieurs, du service, le personnel paramédical ou la famille.

Les modalités d’application de la décision étaient spécifiées qu’il s’agisse d’une
extubation ou d’'un autre mode de déventilation, en présence ou non de la famille.

Il était caractérisé la notification dans le dossier médical de la prise de décision et de
ses modalités d’application.

Il fallait spécifier les traitements et soins de conforts mis en oeuvre.

Le devenir du patient était demandé.

Enfin, une évaluation des pratiques était demandé sous la forme d’une satisfaction

quant a la qualité estimée du confort et du décés du patient.

1.4. Quatrieme partie : Ressenti

La derniere partie s'enquérait en 51 items du ressenti de la personne interrogée

quant aux LAT en général et a I'arrét de la VMI en patrticulier.
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Elle a voulu rechercher les opinions concernant I'extubation et les autres modes de
déventilation sous forme d’affirmations pour lesquelles la personne interrogée exprimait son
accord ou son désaccord.

La méme méthodologie a été utilisée pour I'utilisation des hypnotiques et antalgiques
et les modalités de la prise de décision.

Enfin, les facteurs limitants pouvant étre inhérents a un arrét de la VMI dans un

service d’urgence ou lors d’'une intervention SMUR ont été sondés.

2 - Questionnaire INFIRMIER

Il était destiné a tous les infirmiers diplémés d’état (IDE) travaillant dans un service
d’urgence, un SMUR et/ou SAMU.
Il se présentait sous forme d’un questionnaire a choix multiples de 112 items, divisé

en quatre parties selon le méme schéma que le précédent et présenté en ANNEXE 4.

2.1. Premiére partie : Profil

Elle devait établir le profil de la personne interrogée selon 9 items.

Elle permettait d’identifier son sexe et sa tranche d’age, ses années d’expérience,

son lieu d’exercice, son expérience en réanimation et son culte.

2.2. Deuxiéme partie : Exercice professionnel

Elle se composait de 12 items.

Elle précisait I'expérience dans la participation de prise de décision de LAT et d’arrét
de la VMI de la personne interrogée ainsi que sa formation en soins palliatifs. Elle
s’enquérait de I'existence de protocole de mise en oeuvre de LAT et de soins palliatifs et
'existence de réunion de « debriefing » dans son service. L’existence d’un dossier

informatisé dans I’établissement d’exercice était demandée.

2.3. Troisiéme partie : Derniére participation a une décision d’arrét de la
vmi

La troisiéme partie se présentait en 39 items et se focalisait sur le dernier patient pour

lequel la personne interrogée avait participé a arrét de la VMI dans le cadre d’une LAT.
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Il devait étre décrit les caractéristiques du patient comme son sexe et sa tranche
d’age, ainsi que les pathologies aigués et chroniques qu’il présentait si elles étaient connues
de I'IDE.

L’existence d’une démarche pré existante de soins palliatifs était recueillie.

Les informations données a la famille étaient recherchées.

Il était demandé de définir les participants a la prise de décision que ce soit des
médecins, le personnel paramédical ou la famille.

Les modalités d’application de la décision étaient spécifiées qu’il s’agisse d’une
extubation ou d’un autre mode de déventilation, en présence ou non de la famille.

Il fallait spécifier les traitements et soins de conforts mis en oeuvre et les prescriptions
médicales y étant associées.

Le devenir du patient était demandé.

Enfin, une évaluation des pratiques était demandé sous la forme d’une satisfaction
quant a la qualité estimée du confort et du décés du patient ainsi que la qualité d’'information

délivrée a la famille par le personnel médical.

2.4. Quatrieme partie : Ressenti

La derniere partie s'enquérait en 52 items du ressenti de la personne interrogée

quant aux LAT en général et a I'arrét de la VMI en patrticulier.

Elle a voulu recherché les opinions concernant I’extubation et les autres modes de
déventilation sous forme d’affirmations pour lesquelles la personne interrogée exprimait son
accord ou son désaccord.

La méme méthodologie a été utilisée pour I'utilisation des hypnotiques et antalgiques
et les modalités de la prise de décision.

Un avis général sur la qualité des informations délivrées par le personnel médical a la
famille des patients pouvait étre précisé.

Enfin, les facteurs limitants pouvant étre inhérents a un arrét de la VMI dans un

service d’'urgence ou lors d’une intervention SMUR ont été sondés.
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lll - Recrutement et Participants

Nous avons listé 483 services d’urgences et SAMU en France métropolitaine et
Outre-Mer grace au site internet Hopital.fr [44] édité par la Fédération Hospitaliere de
France. Parmi eux, 303 de ces services spécifiaient un nom de chef de service qui ont été
joints par courrier électronique, via le site internet de la SFMU et du Samu Urgences de
France ou par adresse électronique professionnelle, pendant la premiére quinzaine d’avril
2011 avec un rappel par un nouveau courrier électronique le 30 avril 2011. 33 de ces

adresses électroniques n’étaient pas valides.

Chacun des services acceptant de participer a I’étude devaient indiquer le nombre de

questionnaires médecin et infirmier & envoyer par courrier postal ainsi que le nom d’un

référent local pour I’étude.

Les derniers questionnaires inclus ont été recus fin juillet 2011.

IV - Analyses statistiques

Chaque réponse aux différents items est donnée en valeur absolue et en
pourcentage des personnes ayant répondu a chaque item et en excluant les réponses « ne

sait pas ».

Pour les items touchant au ressenti et au sentiment général, il était proposé 4 choix
possibles : « oui, tout a fait » ; « plutét oui » ; « plutét non » et « non, pas du tout ». Par
souci de lisibilité, les réponses « oui, tout a fait » et « plutét oui » ont été regroupées en
sous-groupe « d’accord » et les réponses « non, pas du tout » et « plutét non » en sous-

groupe « pas d’accord ».

Nous avons choisi de ne pas réaliser d’analyse comparative ayant peu de sens ici

dans le cadre d’'une étude descriptive.
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RESULTATS
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| - Centres participants

Nous avons recus 28 réponses positives des chefs de service contactés. Parmi ces

derniers, 22 d’entre eux nous ont confirmé leur participation.

6 services nous ont cependant expliqué leur raison pour ne pas participer a cette
étude : gestion des patients en arrét de VMI par les anesthésistes-réanimateurs dans une
unité de déchocage dédiée, rareté des cas d’arrét de VMI dans leur service ou patients
directement adressés dans un service de réanimation et enfin un centre considérant qu’il n’y

avait pas de LAT réalisés en pré-hospitalier.

Au moment du recueil des données, nous avions regu les réponses de 14 centres
ayant confirmé leur participation, parmi lesquels :

- 6 centres comprenant un service d’'urgence et un SAMU/SMUR

- 5 centres comprenant un service d’urgence seul

- 2 centres comprenant un service d’urgence et un SMUR

- 1 centre comprenant un SAMU seul

A 11 référents locaux de ces centres ont été envoyés au total : 150 questionnaires
médecins et 306 questionnaires infirmiers.
2 référents ont imprimé et renvoyé les questionnaires par voie postale.

1 centre a adressé chacun des questionnaires remplis par courrier électronique.
Sur les 14 centres, nous avons inclu :

- 71 questionnaires médecins remplis

- 53 questionnaires infirmiers remplis
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Il - Questionnaires MEDECIN

1 - Caractéristiques des médecins participants

Le sex-ratio est de 1,12 ; 32,9 % (23/70) de moins de 35 ans, 57,1 % (40/70) entre
36 et 50 ans et 10,0 % (7/70) de plus de 50 ans.

Il s’agit de 75,4 % (52/69) de PH/PHC, 15,9 % (11/69) d’assistant/CCA, 7,2 % (5/69)
de PUPH et 1,4 % (1/69) d’attaché dont 17,1 % (12/70) exercant dans un CHU.

Leur formation comprend pour 72,5 % (50/69) d’entre eux la CAMU, pour 20,3 %
(14/69) le DESC de médecine d’urgence, pour 5,8 % (4/69) la réanimation médicale et pour
1,4 % (1/69) I'anesthésie-réanimation. 1,4 % (1/69) des participants ne présente aucune

formation initiale a la médecine d’urgence.

4,3% (3/70) ont moins d’un an d’exercice, 25,7 % (18/70) entre 1 et 5 ans, 32,9 %
(23/70) entre 5 et 10 ans et 37,1 % (26/70) plus de 10 ans.

Leur exercice consiste pour 37,1 % (26/70) en une pratique intra-hospitaliere seule et

pour 62,9 % (44/70) en une association entre une pratique intra et extra-hospitaliére.

65,7 % (46/70) des médecins interrogés ont une expérience dans un service de

réanimation dont 17,1 % (12/70) de plus de 6 mois.
Enfin, 28,6 % (20/70) d’entre eux se considérent athées et 62,9 % (44/70) se
décrivent comme appartenant a un courant religieux. 8,6 % (6/70) ont refusé de répondre a

cette question.

Ces données sont reportées dans le Tableau 1.

44



TABLEAU 1 : Données démographiques des médecins participants.

Caractéristiques des participants n %
Sexe
homme 37 52,9 %
femme 33 471 %
Age
<35 ans 23 32,9 %
entre 36 et 50 ans 40 571 %
> 50 ans 7 10,0 %
Statut
assistant/CCA 11 15,9 %
PH/PHC 52 75,9 %
PUPH 5 7,2 %

Formation initiale

CAMU 50 72,5 %

DESC MU 14 20,3 %
réanimation médicale 4 5,8 %
anesthésie-réanimation 1 1,4 %
aucune des sus citées 1 1,4 %

Années d’expérience

<1ans 3 4,3 %
entre 1 et 5 ans 18 25,7 %
entre 5 et 10 ans 23 32,9 %
> 10 ans 26 371 %

Exercice professionnel
intra-hospitalier seul 26 37,1 %
extra-hospitalier seul - -
intra et extra-hospitalier 44 62,9 %

Expérience en réanimation

aucune 24 34,3 %
< 6 mois 34 48,6 %
> 6 mois 12 171 %
Culte
Athée 20 28,6 %
Appartenance a un courant religieux 44 62,9 %
Refus de répondre 6 8,6 %

Les résultats sont présentés en effectifs (n) et pourcentage (%) des médecins ayant renseigné chaque

caractéristique.
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2 - Exercice professionnel des médecins participants

100 % (69/69) des participants affirment avoir déja pris une décision de LAT dans leur
activité professionnelle et 76,1 % (54/71) d’entre eux ont déja pris une décision d’arrét de la
VMI dans le cadre d’'une LAT.

22,9 % (16/70) ont recu une formation sur les soins de fin de vie.

52,2 % (36/69) des participants rapportent I'existence d’une procédure écrite de mise
en oeuvre des LAT dans leur service et 26,6 % (17/64) I'existence d’une telle procédure

concernant les soins palliatifs.

21,4 % (15/70) travaillent dans un établissement possédant un recueil de directives

anticipées.

44,3 % (31/70) rapportent des réunions de « debriefing » dans leur service.

3 - Ressenti des médecins participants concernant I’arrét de la VMI
3.1. Sur les LAT en général

80,0 % (52/65) des médecins participants affirment ne pas étre rebutés par les
décisions de LAT, 20,0 % (13/65) ne préférant pas y étre confrontés et aucun d’entre eux n’y

est opposé par conviction personnelle. (Figure 1)

54,4 % (37/68) des médecins pensent qu'il existe une différence « morale » entre
limitation et arrét des thérapeutiques. (Figure 2)

3.2. Sur les arréts de la VMI

48,5 % (33/68) pensent qu’il existe une différence « morale » entre l'arrét de la

ventilation mécanique et I'arrét d’autres supports de défaillance vitale. (Figure 2)
72,3 % (47/65) des médecins participants affirment ne pas étre rebutés par les arréts

de la VMI, 24,6 % (16/65) ne préférent pas y étre confrontés et 3,1 % (2/65) d’entre eux y

sont opposés par conviction personnelle et ne la pratiquent jamais. (Figure 1)
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36,5 % (23/63) considerent que la ventilation mécanique doit étre toujours arrétée au
méme titre que les autres traitements de suppléance, 34,9 % (22/63) ne I'arréteraient pas si
’arrét d’'un autre traitement de suppléance entrainait le décés de fagon hautement probable
sans avoir recours a la déventilation, 25,4 % (16/63) des médecins ne l'arréteraient que si la
fin de vie devait étre trop prolongée autrement et 3,2 % (2/63) ne l'arréteraient jamais.
(Figure 3)

Pour 98,5 % (67/68) des médecins, la décision d’arrét de la VMI dans le cadre d’une
LAT doit étre obligatoirement collégiale et nécessite la participation du personnel soignant
pour 91,2 % (62/68) d’entre eux. (Figure 4)

66,7 % (44/66) d’entre eux ne s’estiment pas assez formé. (Figure 5)

3.3. Sur les modes de déventilation et leurs modalités

Il existe une différence « morale » entre les différents modes de déventilation pour
44,6 % (29/65) d’entre eux. (Figure 2)

Pour 89,6 % (60/67) des participants, I'état de conscience du patient influence le
choix du mode de déventilation et 77,6 % (52/67) sont d’accord pour ne pas laisser le choix a

la famille du mode de déventilation.

Sur le mode de déventilation par extubation, les affirmations ayant rencontré le plus
d’accord aupres des médecins interrogés portent sur le fait qu’elle donne un caractére moins
médicalisé a la mort pour 84,8 % (56/66) d’entre eux , qu’elle redonne un aspect physique
plus proche de ce qu’est le patient habituellement pour 85,1 % (57/67) d’entre eux, qu’elle
évite toute ambiguité et faux espoirs pour la famille pour 85,1 % (57/67) d’entre eux ainsi que
pour le personnel soignant pour 73,1 % (49/67) d’entre eux. (Figure 6)

Les affirmations ayant rencontrées le moins d’accord portent sur le fait que
I’extubation est un geste violent qui équivaut a étouffer le patient pour 10,6 % (7/66) d’entre
eux et qu’elle est une forme d’euthanasie pour 18,5 % (12/65) d’entre eux. (Figure 6)

Parmi les médecins ayant extubé leur patient (n = 34) lors de la narration du cas, ils
s’accordent le plus sur le fait qu’elle évite toute ambiguité a la famille pour 91 % (30/33)
d’entre eux, qu’elle donne un caractere moins médicalisé a la mort pour 88 % (29/33) d’entre
eux et qu’elle ne retarde pas le processus de mort pour 82 % (27/33) d’entre eux. (Figure 6)

82,1 % (55/67) des médecins pensent qu’il ne faut pas laisser la famille étre présente

pendant I'extubation.
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Sur les autres modes de déventilation, les affirmations ayant rencontré le plus
d’accord auprés des médecins interrogés portent sur le fait qu’ils évitent l'inconfort de la
famille lié aux réles et a I'encombrement pour 78,5 % (51/65) d’entre eux et celui du
personnel soignant pour 60 % (39/65) d’entre eux et qu’ils donnent le temps a I'’équipe
soignante d’adapter plus progressivement I’'analgésie et la sédation pour 65,2 (43/66) d’entre
eux. (Figure 7)

Les affirmations ayant remontrées le moins d’accord portent sur le fait qu’ils laissent
une chance de survie au patient pour 16,9 % (11/65) d’entre eux et qu’ils prolongent I'agonie
pour 33,3 (22/66) d’entre eux. (Figure 7)

Parmi les médecins ayant choisi un autre mode de déventilation que I'extubation
(n = 17), ils s’accordent le plus a dire qu’ils évitent I'inconfort des familles lié aux réles et

gu’ils permettent a la famille de se préparer. (Figure 7)

Au niveau du confort pour le patient, 50,0 % (32/64) des médecins sont d’accord sur
le fait que I'extubation est plus confortable pour le patient et 55,4 % (36/65) sont d’accord sur

le fait que les autres modes sont plus confortables et que le patient n’étouffe pas.

Les objectifs les plus fréquents recherchés par I'administration d’opioides et/ou
d’hypnotiques sont le soulagement des symptdomes d’anxiété et de douleur du patient pour
100 % (67/67) des médecins et le confort de I’entourage pour 77,6 % (52/67) d’entre eux.
(Figure 8)

La sédation a titre systématique est citée par 53,8 % (35/65) des médecins.

Selon 41,8 % (28/67) d’entre eux, leur administration accélere le processus de vie.

3.4. Sur les arréts de la VMI dans les services d’urgence

Selon les participants, les facteurs limitants le plus un arrét de la VMI dans un service
d’urgence sont les locaux inadéquats pour favoriser l'intimité des patients pour 85,1 %
(57/67) d’entre eux, I'absence de temps médical nécessaire pour s’entretenir avec le patient
et ses proches pour 85,1 % (57/67) d’entre eux et la charge de travail infirmier trop important

pour assurer les soins de confort pour 79,4 % (54/68) d’entre eux. (Figure 9)

3.5. Sur les arréts de la VMI au cours des interventions SMUR

Selon les participants, les facteurs limitants le plus un arrét de la VMI en intervention
SMUR sont I'absence de formation médicale pour 66,2 % (43/65) d’entre eux et de formation
infirmiére pour 69,2 % (45/65). (Figure 9)
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Par contre, la charge de travail infirmier n’est plus un facteur limitant pour 60,0 %
(39/67) d’entre eux et la pression pour limiter le temps de deuil des familles n’est plus pris en
compte pour 50,0 % (32/64) d’entre eux. (Figure 9)

3.6. Sur la décision d’arrét de la VMI dans un contexte d’urgence

94,1 % (64/68) des médecins interrogés préférent rechercher les informations afin de
prendre une décision de limitation d’intubation endo-trachéale pour éviter d’avoir a prendre

une décision d’arrét de la VMI.

4 - Analyse des cas de décision d’arrét de la VMI

Des 71 médecins ayant répondu, 73,2 % (52/71) se souviennent de leur derniére

décision d’arrét de la ventilation mécanique.

Elle remonte a moins d’'une semaine pour 5,8 % (3/52), moins d’un mois pour 11,5 %
(6/52), entre 1 et 3 mois pour 26,4 % (4/52), entre 3 et 6 mois pour 26,4 % (14/52) et plus de
6 mois pour 28,8 % (15/52) d’entre eux.

71,8 % (51/71) ont été capables de nous décrire plus ou moins completement le

contexte et les circonstances de ce dernier cas.

4.1. Caractéristiques des patients

Le sex-ratio est de 2. Les patients sont 74,0 % (37/50) de plus de 70 ans, 18,0 %
(9/50) entre 50 et 69 ans, 6,0 % (3/50) entre 30 et 49 ans et 2,0 % (1/50) de moins de 30

ans.

La pathologie aigué la plus courante présentée au moment de la décision d’arrét de
la VMI est un coma pour la majorité des patients. (Tableau 2)

La pathologie chronique grave présentée par le patient était le plus souvent un
cancer solide avec secondairement les insuffisances respiratoires chroniques et les
pathologies neurologiques chroniques. Pour 22,7 % (10/44) des patients, le médecin ne

connaissait ou ne se rappelait pas de I'existence d’'une pathologie chronique. (Tableau 2)

8,0 % (4/50) des patients étaient conscients au moment de la décision d’arrét de la
VMI. (Tableau 2)
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TABLEAU 2 : Caractéristiques des patients au moment de la décision d’arrét de VMI

Caractéristiques des patients n %

Sexe
homme 30 66,7 %
femme 15 33,3 %

Age

<30 ans 1 2,0 %
entre 30 et ‘9 ans 3 6,0 %
entre 50 et 69 ans 9 18,0 %
>70 ans 37 74,0 %

Pathologie aigué

coma 26 52,0 %
insuffisance cardiaque aigué 2 4,0 %
insuffisance respiratoire aigué 7 14,0 %
défaillance multi-viscérale 3 6,0 %
arrét cardio-respiratoire 8 16,0 %
polytraumatisé 1 2,0 %
désordre métabolique grave - -
autres 3 6,0 %
Pathologies chroniques graves*
cancer solide 16 36,5 %
insuffisance respiratoire chronique 11 25,0 %
pathologie neurologique chronique 11 25,0 %
cirrhose 7 15,9 %
hémopathie maligne 1 2,3%
insuffisance cardiaque chronique 3 6,8 %
insuffisance rénale chronique terminale 1 2,3 %
pathologie psychiatrique sévere 2 4,5 %
non connus 10 22,7 %
Autres traitements en cours*
inotrope/vasopresseur 16 32,0 %
expansion volémique 17 34,0 %
transfusion de produits sanguins labiles 4 8,0 %
sédation 21 42,0 %
analgésie 16 32,0 %
aucun 7 14,0 %
non connus 3 6,0 %
Patients conscients 4 8,0 %
Démarche de soins palliatifs en cours 6 11,8 %

Les résultats sont présentés en effectifs (n) et pourcentage (%) des patients pour qui a été renseigné chaque
critere.

* plusieurs réponses possibles pour chaque patient
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4.2. Circonstances entourant la prise de décision

Pour 48,0% (29/50) des patients, l'initiation de la VMI a eu lieu en extra-hospitalier.

Pour 36,0% (18/50) d’entre eux, il s’agissait du seul traitement de défaillance en
cours. Les traitements de défaillance les plus souvent associés étaient I'expansion

volémique et 'administration d’inotropes et/ou vasopresseurs. (Tableau 2)

54,0 % (27/50) des patients ne recevaient a ce moment la ni sédation ni analgésie et
28 % (14/50) recevaient les deux. (Tableau 2)

11,8 % (6/51) étaient identifiés inscrits dans une démarche de soins palliatifs au

moment de la prise de décision de LAT. (Tableau 2)

4.3. Participants au processus décisionnel

La décision d’arrét de la VMI a été prise en équipe médicale pour 58,8 % (30/51) des
patients, en équipe médico-infirmiere pour 39,2 % (20/51) d’entre eux et par le médecin seul
en charge du patient pour 2,0 % (1/51) d’entre eux. (Figure 10)

Des 5 décisions d’arrét de la VMI prise en extra-hospitalier, 80,0 % (4/5) ont été prise
en équipe médico-infirmiere et 20,0 % (1/5) par le médecin seul.

Parmi les 4 patients conscients, 75% (3/4) ont participé a la prise de décision.

46,9 % (23/49) des familles ont participé a la prise de décision. (Figure 11)

L’avis d’au moins un médecin consultant a été recherché dans 88 % (44/50) des cas.

Les spécialités des médecins consultés sont exposés dans le Tableau 3.
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TABLEAU 3 : Médecins consultés dans la décision d’arrét de VMI

n %
Médecins consultés (n = 44)
collégue de service 8 18,2
médecin traitant du patient 4 9,1
médecin spécialiste référent du patient 7 15,9
réanimateur 39 88,6
autre spécialiste 6 13,6

Les résultats sont présentés en effectifs (n) et pourcentage (%) des médecins consultés.

Totaux supérieurs a 100 %, plusieurs médecins ayant été consultés dans plusieurs cas.

4.4. Information donnée a Ila famille

La famille était présente auprés du patient pour 60,8 % (31/51) d’entre elles et a été

informée de la décision pour 84,0 % (42/50) d’entre elles. (Figure 11)

4.5. Modalités d’application de la décision

Les modalités de l'arrét de la VMI ont été décidées par le médecin seul en charge du
patient dans 62,7 % (32/51) cas, par I'’équipe médicale dans 21,6 % (11/51) des cas et par
I’équipe médico-infirmiére dans 15,7 % (8/51) cas. (Figure 12)

Le lieu de l'arrét de la VMI a été intra-hospitalier dans 90,2 % (46/51) des cas décrits

et extra-hospitalier pour 17,2 % (5/29) des patients intubés en extra-hospitalier.

L’extubation a été choisie comme mode de déventilation pour 66,7 % (34/51) des
patients (Figure 13). Lorsqu’elle était choisie, le médecin en charge du patient a extubé lui-
méme le patient dans 79,4 % (27/34) des cas. (Figure 14)

Les criteres ayant le plus influencé le choix du mode de déventilation étaient le choix
de I'équipe médicale, I'état de conscience du patient et les convictions du médecin en
charge. (Tableau 4)

Quand le choix s’est porté sur I'extubation, le choix de I'équipe médicale a été le plus
déterminant. (Tableau 4)

Quand un autre mode de déventilation a été choisi, c’est le choix de I'’équipe médico-
infirmier qui était prépondérant. Dans les deux cas, les convictions du médecin en charge

étaient le second critére le plus important. (Tableau 4)
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TABLEAU 4 : Critéres ayant influencé le mode de déventilation.

Médecin ayant

Médecin ayant . .
choisi un autre

Critéres ayant influencé le mode de Total des médecins choisi I'extubation

déventilation (n =50) (n = 34) ( ;n:ti:)

protocole de service 1 (2,0%) 1(2,9%)
choix de I'’équipe médicale 18 (36,0%) 14 (41,2%) 4 (25,0%)
choix de I'’équipe médico-infirmiere 15 (30,0%) 9 (26,5%) 6 (37,5%)
état de conscience du patient 16 (32,0%) 12 (35,3%) 4 (25,0%)
demande de IDE en charge du patient 1 (2,0%) - 1 (6,3%)
avis de la famille 8 (16,0%) 6 (17,6%) 2 (12,5%)
convictions du médecin en charge 17 (34,0%) 12 (35,3%) 5 (31,3%)

Les résultats sont présentés en effectifs (n) et pourcentage (%) des médecins ayant choisi au moins un critere.

Totaux supérieurs a 100 %, plusieurs critéres ayant été donnés dans plusieurs cas.

4.6. Notification dans le dossier médical

Les modalités de la prise de décision d’arrét de la VMI ont été consignées dans le

dossier médical pour 98 % (49/50) d’entre elles.

Les modalités de l'arrét de la VMI ont été consignées dans le dossier médical pour
79,2 % (38/48) d’entre elles.

4.7. Traitements et soins donnés au patient apres I'arrét de la VMI

35,4 % (17/48) des patients n’ont recu aucun traitement par morphinique ou
benzodiazépine. L’association des deux a été introduite pour 37,5 % (18/48) des patients, un
traitement par morphinique seul pour 25,0 % (12/48) d’entre eux et un traitement par
benzodiazépine seule pour 2,1 % (1/48) d’entre eux. Le détail des traitements regus est
présenté dans le Tableau 5 et la Figure 15.

Quand un traitement par morphinigue ou benzodiazépine était mis en place,
I’'administration en IVSE a été choisie pour 76,7 % (23/30) des patients, 'administration en
bolus a été choisie pour 16,7 % (5/30) d’entre eux et I'association des deux pour 6,7% (2/30)

d’entre eux.

37,2 % (19 des 51 cas décrits) des patients ont recu d’autres traitements adjuvants.

Les détails des traitements recus sont présentés dans le Tableau 5 et Figure 16.
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78,4 % (40 des 51 cas décrits) des patients ont recu des soins de confort dont 74,4 %

(29/39) donnés sur prescription médicale. Les détails des soins regus sont présentés dans le

Tableau 5 et Figure 17.

Une oxygénothérapie a été instaurée chez 48,8 % (21/43).

Le monitorage cardio-pulmonaire a été interrompu chez 33 (64,7 %) des patients.

TABLEAU 5 : Traitements adjuvants et soins de confort regus.

Total des patients

Patients extubés

(n =34)

Patients déventilés

de facon
progressive
(n=14)

Patients ayant recu une sédation et
une analgésie

morphiniques
benzodiazépines

les deux

65,6 % (31/48)

25 % (12/48)
2,1 % (1/48)

37,5 % (18/48)

70,6 % (24/34)

45,8 % (11/24)
4,2 % (1/24)

5,0 % (12/24)

50,0 % (7/14)

7.1 % (1/14)

42,6 % (6/14)

Patients ayant recu des traitements
adjuvants

scopolamine
corticothérapie
diminution des apports hydriques
autre hypnotique
curare

diurétique

37,2 % (19/51)

78,9 % (15/19)
10,5 % (2/19)
10,5 % (2/19)
5,9 % (1/19)

44,1 % (15/34)

73,3 % (11/15)
13,3 % (2/15)
13,3 % (2/15)
6,7 % (1/15)

23,5 % (4/17)

100 % (4/4)

Patients ayant recus des soins de
confort

soins de bouche

positionnements et prévention des
escarres

aspirations endobuccales et/ou
endotrachéales

78,4 % (40/50)

67,5 % (27/40)

50,0 % (20/40)

82,5 % (33/40)

76,5 % (26/34)

73,1 % (19/26)

87,5 % (14/26)

76,9 % (20/26)

82,4 % (14/17)

57,1 % (8/14)

42,9 % (6/14)

92,9 % (13/14)

Les données sont le nombre de patients ayant regu des traitements adjuvant et soins de confort.

Totaux supérieurs a 100 %, plusieurs traitements regus par chaque patient dans plusieurs cas.
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4.8. Accompagnement du patient

Dans 94 % (47/50) des cas, le médecin en charge était présent auprés du patient au
moment de I'arrét de la VMI et 45,8 % (22/48) des médecins interrogés étaient présents au

moment du décés du patient. (Figure 18)

20,0 % (10/50) des familles étaient présentes auprés du patient au moment de I'arrét
de la VMI et 55,3 % (26/47) d’entre elles étaient présentes aupres du patient au moment de

son déces.

4.9. Devenir du patient

44,0 % (22/50) des patients ont été réorientés dans un autre service dont 82 %

(18/22) en Unité d’Hospitalisation de Courte Durée.

4.10. Satisfaction personnelle de la prise en charge

1 cas sur les 51 cas présentés rapportait I'existence d’'un conflit secondaire a la
décision d’arrét de la VMI au sein méme de I'équipé médicale et entre les médecins et la

famille.

94 % (47/50) des médecins ayant décrit leur derniére expérience d’arrét de la VMI
considéraient que la douleur et I'inconfort du patient avaient été suffisamment bien pris en

charge. (Figure 19)

83,7 % (41/49) d’entre eux que la famille avait été suffisamment accompagnée par

I’équipe. (Figure 19)

45,8 % (22/48) pensaient que les « besoins spirituels » du patient et de son

entourage avaient été bien pris en compte. (Figure 19)
96 % (48/50) d’entre eux procéderaient de la méme maniere si c’était a refaire et

97,9 % (47/48) d’entre eux sont globalement satisfaits de la qualité de la mort de leur patient.
(Figure 19)
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Il - Questionnaires INFIRMIER

1 - Caractéristiques des infirmiers participants

Le sex-ratio était de 0,3. 1,9 % (1/53) de moins de 25 ans, 47,2 % (25/53) entre 26 et
35 ans, 45,3 % (24/53) entre 36 et 50 ans et 5,7 %(3/53 ) de plus de 50 ans.

20,8 % (11/53) ont moins de 5 ans d’exercice, 24,5 % (13/53) entre 5 et 10 ans, 30,2
% (16/53) entre 10 et 20 ans et 24,5 % (13/53) plus de 20 ans.

Leur exercice consiste pour 56,9 % (29/51) d’entre eux en une pratique intra-
hospitaliére seule, pour 37,2 % (19/51) en l'association entre une pratique intra et extra-
hospitaliére et pour 5,9 % (3/51) en une pratique extra-hospitaliére seule.

57,7 % (30/52) ont une expérience dans un service de réanimation.

Enfin, 47,2 % (25/53) d’entre eux sont athées et 50,9 % (27/53) se décrivent comme
appartenant a un courant religieux. 1,9 % (1/53) ont refusé de répondre a cette question.

Ces données sont reportées dans le Tableau 6.

2 - Exercice professionnel des infirmiers participants

98,1 % (51/52) des IDE travaillent dans un service ou il est pris des décisions de LAT
et 52,9 % (27/51) d’entre eux rapportent une participation de I’équipe soignante a la prise de
décision.

29,4 % (15/51) des patrticipants rapportent I'existence d’une procédure écrite de mise
en oeuvre de LAT dans leur service et 13,7 % (7/51) I'existence d’une feuille de prescription
infirmiere dédiée aux LAT.

64,0 % (32/50) des IDE travaillent dans un service ou il est pris des décisions d’arrét
de VMI et 40,6 % (13/32) d’entre eux rapportent une participation de I'équipe soignante a la
prise de décision.

14,0 % (7/50) rapportent I'existence d’une procédure écrite de mise en oeuvre des
soins palliatifs dans leur service et 15,7 % (8/51) I'existence d’une feuille de prescription
infirmiére dédiée aux soins palliatifs.

33,3 % (17/51) d’entre eux ont recu une formation sur les soins de fin de vie.

28 % (14/50) rapportent des réunions de « debriefing » dans leur service avec, pour
toutes, la possibilité de participation des équipes infirmieres.
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TABLEAU 6 : Données démographiques des infirmiers participants.

Caractéristiques des participants n %

Sexe
homme 12 23,1 %
femme 40 76,9 %

Age

<25 ans 1 1,9 %
entre 26 et 35 ans 25 47,2 %
entre 36 et 50 ans 24 45,3 %
> 50 ans 3 57 %

Années d’expérience

<5ans 11 20,8 %
entre 5 et 10 ans 13 24,5 %
entre 10 et 20 ans 16 30,2 %
> 20 ans 13 24,5 %

Exercice professionnel

intra-hospitalier seul 29 56,9 %
extra-hospitalier seul 3 5,9 %
intra et extra-hospitalier 19 37,2 %

Expérience en réanimation

oui 30 57,7 %
non 22 42,3 %
Culte
Athée 25 47,2 %
Appartenance a un courant religieux 27 50,9 %
Refus de répondre 1 1,9 %

Les résultats sont présentés en effectifs (n) et pourcentage (%) des infirmiers ayant renseigné chaque

caractéristique.
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3 - Ressenti des infirmiers participants concernant I’arrét de la VMI
3.1. Sur les LAT en général

92,3 % (48/52) des IDE participants affirment ne pas étre rebutés par les décisions de
LAT, 7,7 % (4/52) ne préférant pas y étre confrontés et aucun d’entre eux n’y est opposé par

conviction personnelle. (Figure 1)

43,1 % (22/51) des IDE pense qu’il existe une différence « morale » entre limitation et

arrét des thérapeutiques. (Figure 2)

3.2. Sur les arrét de Ia VMI

51,0 % (26/51) des IDE pensent qu’il existe une différence « morale » entre 'arrét de

la ventilation mécanique et I'arrét d’autres supports de défaillance vitale. (Figure 2)

32,6 % (15/46) considerent que la ventilation mécanique doit étre toujours arrétée au
méme titre que les autres traitements de suppléance, 30,4 % (14/46) ne I'arréteraient pas si
’arrét d’'un autre traitement de suppléance entrainait le décés de fagon hautement probable
sans avoir recours a la déventilation, 37,0 % (17/46) des médecins ne I'arréteraient que si la

fin de vie devait étre trop prolongée autrement et aucun ne l'arréterait jamais. (Figure 3)

Pour 92,0 % (46/50) des médecins, la décision d’arrét de la VMI dans le cadre d’'une
LAT doit étre obligatoirement collégiale et nécessite la participation du personnel soignant
pour 100 % (50/50) d’entre eux. (Figure 4)

68,0 % (34/50) d’entre eux ne s’estiment pas assez formés. (Figure 5)

3.3. Sur les modes de déventilation et leurs modalités

Il existe une différence « morale » entre les différents modes de déventilation pour
36,7 % (18/49) des IDE interrogés. (Figure 2)

54,2 % (26/48) d’entre eux sont d’accords pour ne pas laisser le choix a la famille du

mode de déventilation.

Sur le mode de déventilation par extubation, les affirmations ayant rencontré le plus

d’accord aupres des infirmiers interrogés portent sur le fait qu’elle redonne un aspect
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physique plus proche de ce qu’est le patient habituellement pour 86,8 % (46/53) d’entre eux,
gu’elle donne un caractére moins médicalisé a la mort pour 82,7 % (43/52) d’entre eux et
gu’elle évite toute ambiguité pour la famille pour 81,1 % (43/53) d’entre eux. (Figure 6)

Les affirmations ayant rencontré le moins d’accord portent sur le fait que I'extubation
est un geste violent qui équivaut a étouffer le patient pour 23,1 % (12/52) d’entre eux, qu’elle
ne donne aucune chance de survie au patient pour 34,6 % (18/52) et enfin qu’elle est une
forme d’euthanasie pour 25,0 % (13/52) d’entre eux. (Figure 6)

83,7 % (41/49) des infirmiers pensent qu’il ne faut pas laisser la famille étre présente
pendant I'extubation.

51,9 % (27/52) des infirmiers interrogés ont déja extubé un patient dans le cadre d’'un
arrét de la VMI et 10,4 % (5/48) d’entre eux ont déja refusé d’extuber un patient.

Pour 44,0 % (22/50) d’entre eux, I’extubation doit étre réalisée par le médecin ayant
pris la décision, 40,0% (20/50) pensent qu’elle peut étre réalisée par un infirmier assisté d’un
médecin et 16,0 % (8/50) (15,1%) pensent qu’elle peut étre réalisée par un infirmier seul en

fonction de son niveau d’expérience.

Sur les autres modes de déventilation, les affirmations ayant rencontré le plus
d’accord aupres des infirmiers interrogés portent sur le fait qu’ils permettent a la famille de se
préparer au déces pour 83,7 % (41/49) d’entre eux et évitent l'inconfort de la famille lié aux
réles et a 'encombrement pour 78,0 % (39/50) d’entre eux. (Figure 7)

Les affirmations ayant rencontré le moins d’accord portent sur le fait gu’ils laissent
une chance de survie au patient pour 16 % (8/50) d’entre eux et qu’ils sont inconfortables

pour le patient pour 19,1 % (9/47) d’entre eux. (Figure 7)

Au niveau du confort du patient, 67,3 % (35/52) des infirmiers sont d’accord sur le fait
que I'extubation est plus confortable pour le patient et 72,0 % (36/50) sont d’accord sur le fait

que les autres modes sont plus confortables et que le patient n’étouffe pas.

Les objectifs les plus frequemment recherchés avec I'administration d’opioides et/ou
d’hypnotiques sont le soulagement des symptomes d’anxiété et de douleur du patient pour
98,0 % (50/51) des infirmiers et le confort de I'entourage pour 78,0 % (39/50) d’entre eux.
Pour 56,0 % (28/50) d’entre eux, leur administration accélére le processus de vie.

(Figure 8)

3.4. Sur les arréts de la VMI dans les services d’urgence

Selon les participants, les facteurs limitants le plus un arrét de la VMI dans un service

d’urgence sont I'absence de temps médical nécessaire pour s’entretenir avec le patient et
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ses proches pour 86,0 % (43/50) d’entre eux, I'absence de formation des équipes infirmieres
pour 75,0 % (36/48) d’entre eux et la charge de travail infirmier trop important pour assurer

les soins de confort pour 74,0 % (37/50) d’entre eux. (Figure 9)

3.5. Sur les arréts de la VMI au cours des interventions SMUR

Selon les participants, le facteur limitant le plus un arrét de la VMI en intervention
SMUR sont 'inadéquation des lieux pour 68,9 % (31/45) d’entre eux et I'absence de temps
médical pour s’entretenir suffisamment avec le patient et ses proches pour 64,4 % (29/45).
(Figure 9)

Par contre, la charge de travail infirmier n’est plus un facteur limitant pour 65,1 %
(28/43) d’entre eux. (Figure 9)

3.6. Sur la prise en charge médicale des arréts de la VMI

71,4 % (35/49) des infirmiers pensent que la décision d’arrét de la VMI est
suffisamment bien expliquée par les médecins a la famille des patients.

60,4 % (29/48) d’entre eux pensent que les familles sont suffisamment bien

encadrées lors de ces décisions.

4 - Analyse des cas de participation a une décision d’arrét de la VMI

Des 53 IDE ayant répondu, 56,6 % (30/53) se souviennent de leur derniére

participation a une décision d’arrét de la ventilation mécanique.

Elle remonte a moins d’une semaine pour 6,7 % (2/30) d’entre eux, moins d’un mois
pour 3,3 % (1/30) d’entre eux, entre 1 et 3 mois pour 36,7 % (11/30) d’entre eux, entre 3 et 6
mois pour 20,0 % (6/30) d’entre eux et pour 33,3 % (10/30) supérieur a 6 mois.

52,8 % (28/53) ont été capables de nous décrire plus ou moins complétement le

contexte et les circonstances de ce dernier cas.

4.1. Caractéristiques des patients

Le sex-ratio des patients étaient de 2,1 dont 72,0 % (18/25) de plus de 70 ans, 16,0
% (4/25) entre 50 et 69 ans, aucun entre 30 et 49 et 12,0 % (3/25) de moins de 30 ans.
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La pathologie aigué la plus courante présentée au moment de la décision d’arrét de

la VMI est l'arrét cardio-respiratoire avec secondairement le coma. (Tableau 7)

62,5 (15/24) présentaient au moins une pathologie chronique grave qui était le plus
souvent une insuffisance respiratoire chronique avec secondairement les pathologies
neurologiques chroniques, les cancers solides et les insuffisances cardiaques chroniques.
(Tableau 7)

7,4 % (2/27) des patients étaient conscients au moment de la décision d’arrét de la
VMI. (Tableau 7)

4.2. Circonstances entourant la prise de décision

18,8 % (3/16) des patients étaient identifié€s comme inscrits dans une démarche de

soins palliatifs au moment de la prise de décision de LAT. (Tableau 7)

4.3. Participants au processus décisionnel

La décision d’arrét de la VMI a été prise en équipe médicale pour 51,9 % (14/27)
d’entre eux, en équipe médico-infirmiére pour 37,0 % (10/27) et par le médecin seul en

charge du patient pour 11,1 % (3/27) d’entre eux. (Figure 10)

Des décisions d’arrét de la VMI prise en extra-hospitalier, 50,0 % (2/4) ont été prises

en équipe médico-infirmiere et 50,0 % (2/4) par le médecin seul.

Aucun patient conscient n’a participé a la prise de décision.

41,7 % (10/24) des familles des patients ont participé a la prise de décision.
(Figure 11)
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TABLEAU 7 : Caractéristiques des patients au moment de la décision d’arrét de VMI

Caractéristiques des patients n %
Sexe
homme 17 68,0 %
femme 8 32,0 %
Age
<30 ans 3 12,0 %

entre 30 et ‘9 ans - -
entre 50 et 69 ans 4 16,0 %
> 70 ans 18 72 %
Pathologie aigué
coma 9 33,3 %

insuffisance cardiaque aigué - -

insuffisance respiratoire aigué 3 1,1 %
défaillance multi-viscérale 2 7,4 %
arrét cardio-respiratoire 12 44,4 %
polytraumatisé 1 3,7 %

désordre métabolique grave - -
autres - -

Pathologies chroniques graves*

cancer solide 4 16,7 %
insuffisance respiratoire chronique 8 33,3 %
pathologie neurologique chronique 5 20,8 %
cirrhose 1 4,0 %

hémopathie maligne - -

insuffisance cardiaque chronique 4 16,7 %
insuffisance rénale chronique terminale 1 4,0

pathologie psychiatrique sévere 1 4,0 %

non connus 9 37,5 %

Patients conscients 2 7,4 %

Démarche de soins palliatifs en cours 3 18,8 %

Les résultats sont présentés en effectifs (n) et pourcentage (%) des patients pour qui a été renseigné chaque
critere.

* plusieurs réponses possibles pour chaque patient
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4.4. Information donnée a Ila famille

La famille était présente auprées du patient pour 23,1 % (6/26) d’entre elles.

Elle a été informée de la décision pour 75,0 % (18/24) d’entre eux. (Figure 11)

4.5. Modalités d’application de la décision

Les modalités de l'arrét de la VMI ont été décidées par le médecin seul en charge du
patient dans 29,6 % (8/27) des cas, par I'’équipe médicale dans 51,9 % (14/27) des cas et
par I'’équipe médico-infirmiere pour 18,5 % (5/27). (Figure 12)

L’avis de l'infirmier interrogé quant au mode de déventilation a été recherché dans
32,1 % (9/28) cas.

Le lieu de I'arrét de la VMI a été intra-hospitalier pour 82,1 % (23/28) des patients et
principalement le service des urgences pour 87,0 % (20/23) d’entre eux.
Le lieu de l'arrét de la VMI a été extra-hospitalier pour 17,9 % (5/28) des patients.

L’extubation a été choisie comme mode de déventilation pour 64,3 % (18/28) des
patients. (Figure 13).

Lorsqu’elle était choisie, le médecin en charge du patient I'a pratiqué pour 33,3 %
(6/18) d’entre eux, un infirmier accompagné du médecin pour 33,3 % (6/18) des patients et

Pinfirmier seul pour les 33,3 % (6/18) restants. (Figure 14)

4.6. Traitements et soins donnés au patient apres I'arrét de la VMI

29,6 % (8/27) des patients n‘ont recu aucun traitement par morphinique ou
benzodiazépine.

Dans le cas contraire, I'association des deux était préférée pour 29,6 % (8/27) des
patients contre un traitement par morphinique seul pour 22,2 % (6/27) (21,4%) d’entre eux et
un traitement par benzodiazépine seule pour 18,5 % (5/27) (17,9%) d’entre eux. (Figure 15)
Les détails des traitements recus sont présentés dans le Tableau 8.

Quand un traitement par morphinique ou benzodiazépine était mis en place,
’ladministration en IVSE a été choisie pour 78,9 % (15/19) des patients, I'administration en
bolus a été choisie pour 15,8 % (3/19) d’entre eux et I'association des deux pour 5,3 %
(1/19) d’entre eux.
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17,9 % (5 des 28 cas décrits) des patients ont recu d’autres traitements adjuvants.

(Figure 16). Les détails des traitements recus sont présentés dans le Tableau 8 et la Figure

17.

75,0 % (21 des 28 cas décrits) des patients ont recu des soins de confort dont 23,8 %

(5/21) donnés sur prescription médicale. Les détails des soins regus sont présentés dans le

Tableau 8 et |la Figure 17.

Une oxygénothérapie a été maintenue chez 59,3 % (16/27) des patients.

Le monitorage cardio-pulmonaire a été interrompu chez 66,7 % (18/27) des patients.

TABLEAU 8 : Traitements adjuvants et soins de confort regus.

Total des patients

Patients extubés

(n=18)

Patients déventilés

de facon
progressive
(n=10)

Patients ayant recu une sédation et
une analgésie

morphiniques

benzodiazépines

70,4 % (19/27)

22,2 % (6/27)

18,5 % (5/27)

66,7 % (12/18)

33,3 % (4/12)

16,7 % (2/12)

70,0 % (7/10)

28,6 %(2/7)

42,9 % (3/7)

les deux 29,6 % (8/27) 50,0 % (6/12) 28,6 %(2/7)

aP:itL?’r;t:t:yant recu des traitements 17,9 % (5/28) 27,8 % (5/18) }
scopolamine 40,0 % (2/5) 40,0 % (2/5) -
corticothérapie - - -
diminution des apports hydriques 40,0 % (2/5) 40,0 % (2/5) -
autre hypnotique 20,0 % (1/5) 20,0 % (1/5) -
curare - - -
diurétique - - -

Patients ayant recus des soins de 75,0 % (21/28) 66,7 % (12/18) 90,0 % (9/10)

confort
soins de bouche

positionnements et prévention des
escarres

aspirations endobuccales et/ou
endotrachéales

57,1 % (12/21)

52,4 % (11/21)

81,0 % (17/21)

58,3 % (7/12)

41,7 % (5/12)

83,3 % (10/12)

55,6 % (5/9)

66,7 % (6/9)

77,8 % (7/9)

Les données sont le nombre de patients ayant regu des traitements adjuvant et soins de confort.

Totaux supérieurs a 100 %, plusieurs traitements regus par chaque patient dans plusieurs cas.
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4.7. Accompagnement de la famille

Dans 96,4 % (27/28) des cas, l'infirmier en charge était présent auprés du patient au
moment de l'arrét de la VMI et 71,4 % (20/28) des infirmiers interrogés étaient présents au

moment du déceés du patient. (Figure 18)

14,3 % (4/28) des familles étaient présentes auprés du patient au moment de I'arrét
de la VMI. 40,0 % (10/25) d’entre elles étaient présentes auprés du patient au moment de

son déces.

4.8. Devenir du patient

30,8 % (8/26) des patients ont été réorientés dans un autre service.

4.9. Satisfaction personnelle de la prise en charge

7,1 % (2/28) des cas présentés ont été source d’un conflit secondaire a la décision

d’arrét de la VMI entre les médecins et le personnel soignant.

Pour 33,3 % (9/27), la prise en charge du patient en arrét de VMI a été I'occasion

d’une surcharge de travail.

85,2 % (23/27) des infirmiers considérent que la douleur et I'inconfort du patient ont

été suffisamment bien pris en charge. (Figure 19)

74,1 % (20/27) d’entre eux considérent que la famille a été suffisamment

accompagnée par I'équipe. (Figure 19)

54,2 % (13/24) considerent que les « besoins spirituels » du patient et de son

entourage ont été bien pris en compte. (Figure 19)
71,4 % (20/28) d’entre eux procéderaient de la méme maniere si c’était a refaire et

78,6 % (22/28) d’entre eux sont globalement satisfaits de la qualité de la mort de leur patient.
(Figure 19)

65



IV - Synthéses des résultats médecins et infirmiers

1 - Sur le ressenti des médecins et infirmiers

1.1. LAT et arrét de la VMI en général
FIGURE 1 : Sentiment général sur les LAT et I'arrét de la VMI.

B Non rebutés Préferant ne pas y étre confronté M Ne pratiquent jamais

Médecins et LAT 80 % 20 %

Infirmiers et LAT 92 % 8 %

Médecins et arrét de VMI

»
2

0% 25 % 50 % 75 % 100 %

% des participants

FIGURE 2 : Existence d’une différence « morale »

B Médecins Infirmiers

!

Entre limitation et arrét

43 %

49 %
Entre arrét de VMI et d’autres traitements

45 %
37 %

I QI
&

Entre les différents modes d’arrét de VMI

0% 25 % 50 % 75 % 100 %
% des participants d’accord

66



1.2. Les modalités d’arrét de la VMI

FIGURE 3 : Arrét de la VMI dans le cadre d’un arrét des traitements de suppléance.

B VMI devant toujours étre arrétée

" VMl toujours arrétée sauf si arrét d’un autre traitement entraine décés
I VMl arrétée que si la fin de vie trop prolongée par ailleurs

B VMI ne devant jamais étre arrétée

Médecins

Infirmiers

0% 25 % 50 % 75 % 100 %
% des participants d’accord
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FIGURE 4 : Avis sur les décisions d’arrét de la VMI.

B Médecins [ Infirmiers

Décision devant étre collégiale

Participation nécessaire des IDE

0 % 25 % 50 % 75 % 100 %

% des participants d’accord

FIGURE 5 : Formation a I'arrét de la VMI.

B Médecins [0 Infirmiers
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% des participants d’accord
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FIGURE 6 : Avis sur I'extubation comme mode d’arrét de la VMI.
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FIGURE 7 : Avis sur les autres modes d’arrét de la VMI.

B Médecins
Infirmiers
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FIGURE 8 : Obijectifs recherchés par I'administration d’opioides et/ou d’hypnotiques.
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FIGURE 9 : Facteurs limitant la décision
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FIGURE 9.a : Dans un service d’urgence
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FIGURE 9.b : En intervention SMUR
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2 - Sur les analyses des cas

2.1. Participants au processus décisionnel d’arrét de la VMI

FIGURE 10 : Participants au processus décisionnel d’arrét de la VMI.

@ Médecin seul ® Equipe médicale ® Equipe médico-linfirmiére

FIGURE 10.a : Réponses médecins

FIGURE 10.b : Réponses infirmiers
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FIGURE 11 : Famille et processus décisionnel.
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2.2. Choix du mode de déventilation

FIGURE 12 : Participants au choix du mode de déventilation.

@ Médecin seul ® Equipe médicale ® Equipe médico-linfirmiére

FIGURE 12.a : Réponses médecins

FIGURE 12.b : Réponses infirmiers
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FIGURE 13 : Mode de déventilation choisi.

® Extubation @ Autres modes

FIGURE 13.a : Réponses médecins

FIGURE 13.b : Réponses infirmiers
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FIGURE 14 : Personnel ayant pratiqué I'extubation.

® Médecin seul Infirmier accompagné du médecin

FIGURE 14.a : Réponses médecins

FIGURE 14.b : Réponses infirmiers

® Infirmier seul

77



2.3. Traitements et soins recus par le patient a I’arrét de la VMI

FIGURE 15 : Traitements par morphiniques et benzodiazépines recgus.

® Aucun © Lesdeux @ Morphiniques seuls ® Benzodiazépines seuls

FIGURE 15.a : Réponses médecins

FIGURE 15.b : Réponses infirmiers

78



FIGURE 16 : Traitements adjuvants regus.
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FIGURE 17 : Soins de confort regus.
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2.4. Accompagnement et prise en charge globale du patient

FIGURE 18 : Présence du personnel soignant auprées du patient.

B Alarrét de la VMI [ Au déces
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FIGURE 19 : Satisfaction personnelle de la prise en charge.
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DISCUSSION
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| - Analyse des résultats

Les médecins participants sont en majorité expérimentés, issus d’une formation
spécifiqgue a la médecine d’urgence, polyvalents et présentant une expérience en service de
réanimation. lls sont dés lors a méme d’apprécier la particularité que représente un patient
ventilé et a fortiori ce que symbolise un arrét de la VMI. D’ailleurs, les LAT font partie de leur
pratique courante, chose qu’ils acceptent et appréhendent puisque 100 % d’entre eux ont
déja participé a une LAT et 80 % d’entre eux ne sont en rien rebutés par une telle décision.

La particularité de l'arrét de la VMI les interpellent cependant. Sans nier son
existence et sa réalité, 76 % d’entre eux y ayant déja participé et 72 % ayant été capable de
nous narrer leur dernier cas, un quart de ces médecins néanmoins préférent ne pas y étre
confronté. Est-ce pour une raison morale, quand la moitié admet une différence entre 'arrét
de la VMI et larrét d’autres traitements de suppléance vitale ? QOu est-ce pour des
considérations directement liées a la pratique de la médecine d’urgence par son lieu méme
de mise en oeuvre ou par le manque de temps médical inhérent a sa pratique ? L’analyse
des cas présentés retranscrit d’ailleurs bien leur hésitation dans certains aspects de la mise
en oeuvre d’un arrét de la VMI en particulier les traitements a y associer et le recours
fréquent a l'avis d’'un médecin réanimateur. Néanmoins, ils demeurent a 98 % globalement
satisfaits de leur prise en charge tout en ayant conscience cependant ne pas étre assez

formés.

Les infirmiers participants, quant a eux, des femmes pour la majorité, sont également
expérimentés méme si présentant moins souvent une expérience en service de réanimation.
La pratique des LAT fait tout autant partie de leur quotidien puisque 98 % d’entre eux
travaillent dans des services prenant de telles décisions. D’ailleurs, ils sont majoritairement
moins rebutés par les décisions de LAT que les médecins, phénoméne souvent rapporté par
les études réalisées en réanimation. Pour autant, I'arrét de la VMI n’est pas une évidence
dans leur pratique puisque seulement 57 % d’entre eux ont su nous relater leur derniére
participation a une telle expérience. Tout comme les médecins, plus de la moitié d’entre eux
voit une différence morale entre un arrét de la VMI et un arrét des autres traitements de
suppléance. Mais ne serait-ce pas leur absence de participation a ces décisions qui est ainsi
mise en exergue quand seulement 37 % des infirmiers ont été consultés dans les cas
relatés ? D’ailleurs la totalité d’entre eux estime qu’une décision d’arrét de la VMI devrait
nécessairement inclure leur participation et il existe une demande de formation de leur part

tout comme les médecins.
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Force est de constater que tout comme les LAT en général, I'arrét de la VMI fait partie
du quotidien du personnel soignant des services d’'urgence. Mais quand sa réalisation est
évidente dans un lieu comme la réanimation, est-elle une pratique réalisable et souhaitable

dans ces services ?

1 - Limitation ou arrét de la VMI aux urgences ?

Comme rapporté dans plusieurs études [8, 9, 22, 23, 25] interrogeant principalement
des médecins réanimateurs, I'arrét de la ventilation mécanique est percu différemment des
autres LAT. Ainsi Ferrand et al. dans une étude francaise étudiant le ressenti du personnel
des services de réanimation rapporte que 63 % du personnel paramédical et 58 % du
personnel médical partagent cette opinion [8]. Nous retrouvons des résultats similaires avec
respectivement 51 % et 49 %. De fagon plus radicale, respectivement 20 % et 25 % des
médecins et IDE sondés dans notre étude considérent I'extubation comme une forme
d’euthanasie ce qui représente quand méme une plus faible proportion que les chiffres
retrouvés aupres des praticiens allemands (36 %) [22] et auprés des 50 % des MAR francais
interrogés dans I'étude de Dumont et al. [9] considérant I'extubation impossible a réaliser en
situation d’urgence. Cette considération n’est cependant pas adaptée puisque le but d’un

arrét de la VMI n’est pas le décés du patient mais I'atténuation de ses souffrances.

Le danger de ne pas étre confortable avec la Iégitimité éthique d’un arrét de la VMI
est que le praticien peut hésiter a débuter des traitements vitaux nécessaires dés les
premiers instants de la prise en charge en urgence. Avant de limiter ou d’arréter une VMI,
chaque praticien, quel que soit son lieu de pratique, passe par un processus décisionnel gu'il
doit maturer. Or dans les situations d’urgence, il ne dispose pas du temps nécessaire pour
ce processus complexe. La méconnaissance du patient et de ses antécédents peut rendre
difficile ce choix entre traitement et absence de traitement. Un quart des médecins de notre
étude ne savait pas si le patient pour qui ils avaient arrété la VMI était porteur ou non d’'une
pathologie chronique. Il est également perturbant de lire que 94 % d’entre eux préférent
rechercher des informations permettant de prendre une décision de limitation d’intubation
afin d’éviter de prendre une décision d’arrét de la VMI rejoignant ainsi les 33 % des
réanimateurs américains interrogés dans une étude au début des années 90 trouvant une
différence morale entre limitation et arrét de la ventilation mécanique [22]. Mais
contrairement a un service de réanimation ou l'arrét des traitements est plus difficile qu’une
limitation des traitements réalisée quotidiennement sans difficulté, Iserson [20] a insisté sur
la particularité du terrain de la médecine d’urgence intra et extra-hospitaliere ou la limitation

des traitements est plus problématique que leur arrét dans un second temps. En effet, une
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médiane de 16 heures sépare les décisions de LAT du déces du patient dans un service
d’urgence [17]. Ainsi la nécessité de débuter une réanimation dans ce contexte particulier
s’explique par le manque d’informations sur les pathologies chroniques et aigués des
patients ainsi que leurs souhaits ; quitte a arréter secondairement les traitements de
suppléance vitale quand toutes ces données ont été rassemblées comme cela a été réalisé
pour 83 % des patients intubés en pré-hospitalier de notre étude et pour qui la décision
d’arrét de la VMI a été prise au SU. Cela constitue d’ailleurs une des attentes particulieres
que la société a vis a vis de la médecine d’'urgence comme le rappelait /serson [20]. Il s’agit
également d’un point de vue défendu par 85 % des MAR de I'étude de Dumont et al. [9]
s’accordant sur l'intérét d’'une réanimation d’attente en droite ligne des recommandations des

sociétés savantes francaises [2, 6].

2 - Pratiques des urgentistes et conformité aux données de la littérature

Ceci étant dit, les décisions d’arréts de la ventilation mécanique ne dérogent pas aux
regles entourant I'autorisation des LAT aujourd’hui en France. Elles doivent ainsi répondre a
trois impératifs : que la décision soit précédée de l'information et de la consultation des

proches du patient, qu’elle soit collégiale et qu’elle soit documentée dans le dossier médical.

2.1. Arrét de la VMI : décision motivée et expliquée ?

Dans notre étude, I'arrét de la VMI a concerné principalement des patients « non
aptes », moins de 10 % d’entre eux étant conscients au moment de la décision dans les cas
décrits par les infirmiers et les médecins. L’article 4 de la loi Léonetti relative aux droits des
malades et a la fin de vie prévoit cette éventualité : « la limitation ou l'arrét de traitement
susceptible de mettre sa vie en danger ne peut étre réalisé sans avoir respecté la procédure
collégiale définie par le code de déontologie médicale et sans que la personne de confiance
prévue a l'article L. 1111-6 ou la famille ou, a défaut, un de ses proches et, le cas échéant,

les directives anticipées de la personne, aient été consultés. »

2.1.1. Collégialité

La notion de collégialité est ainsi définie par le code de déontologie médicale : « la
décision de limitation ou d'arrét de traitement est prise par le médecin en charge du patient,
aprés concertation avec I'équipe de soins si elle existe et sur I'avis motivé d'au moins un
médecin, appelé en qualité de consultant. Il ne doit exister aucun lien de nature hiérarchique

entre le médecin en charge du patient et le consultant. L'avis motivé d'un deuxiéme
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consultant est demandé par ces médecins si I'un d'eux I'estime utile. » (art. R. 4127-47 du
code de la santé publique).

Malheureusement, le personnel infirmier a été consulté dans seulement 39 % et 37 %
des cas relatés respectivement par les médecins et les IDE de notre étude. Des chiffres
similaires ont été retrouvés dans de précédentes études sur les LAT dans les services
d’urgence [4, 17] réalisées pour leur part avant la nouvelle Iégislation frangaise. | semblerait
néanmoins que le cadre extra-hospitalier soit plus propice a la collaboration paramédicale
puisque sur les 5 cas décrits par les médecins et les 4 cas décrits par les IDE,
respectivement 4 et 2 cas ont impliqué les infirmiers. L’étude LATASAMU rapportent ainsi
une participation des IDE SMUR dans 55 % des cas de décision de LAT [5]. Il va de soi que
cela reste insuffisant quand 100 % des IDE estiment leur participation nécessaire corroboré
par une étude américaine étudiant I'avis des IDE urgentistes sur les facteurs favorisant la fin
de vie aux urgences faisant une place importante a la bonne communication entre les IDE et

les praticiens [45].

Toutefois, quand ces études mentionnent une proportion non négligeable de décision
prise par un seul médecin dans les services d’urgences [4, 17] et en pré-hospitalier [5], seul
2 % et 11 % des cas décrits respectivement par les médecins et IDE sont concernés ici. Cela
peut venir du fait qu'une décision d’arrét de la VMI porte en elle une charge morale et
éthique particuliere poussant le praticien a solliciter I'appui et le soutien de ses collegues
favorisant ainsi la recherche d’'un consensus au sein de I'’équipe médicale.

L’avis « motivé d'au moins un médecin, appelé en qualité de consultant » a été celui
d’un réanimateur dans 89 % des cas corroborant ainsi la nécessité pour les urgentistes
d’asseoir une décision difficile en recueillant un avis plus expérimenté dans la pratique de ce
geste. Notre étude ne fait cependant pas préciser aux médecins le mode de recueil de l'avis
et il est bon de rappeler que selon les recommandations de la SRLF [2] le consultant doit
examiner le patient ce qui devrait écarter les avis téléphoniques représentant cependant
59 % des avis de LAT des réanimateurs d’un service francgais pour les patients refusés en
réanimation [10]. Mais certains services d’urgence ne disposent pas de réanimation dans
leur établissement, peut étre serait-il judicieux dans ce cas, sans sursoir a l'avis du
réanimateur, de demander un second avis a un médecin sur place. Quand est-il alors des
10 % et 18 % d’arréts de la VMI réalisés en pré-hospitalier et rendant ainsi I'avis « motivé »
encore plus difficilement réalisable ?

Par ailleurs, comme il a été vu précédemment, la recherche des informations
d’antériorité du patient est primordiale, il est ainsi troublant de constater que seul 9 % des
consultations demandées ont porté sur le médecin traitant du patient (5 % des décisions de
LAT dans I'’étude SU-DALISA [4] et 4 % de celles de I'étude de E. Roupie [3]) quand 65 %
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des médecins généralistes frangais pensent que les médecins hospitaliers devraient plus
discuter avec eux de la pertinence d’un arrét des traitements chez leurs patients [46].
Néanmoins n’ayant pas fait préciser I'horaire de la prise de décision, ce chiffre doit étre
pondéré par la notion d’une pratique fréquente hors des heures ouvrables des cabinets

médicaux dans ce contexte de l'urgence.

2.1.2. Consultation et information du patient et de ses proches

Comme nous l'avons vu, la grande majorité des patients de notre étude n’a pu donné
son avis quant a une poursuite ou un arrét des traitements en cours. Il aurait donc du étre
Iégalement indispensable de tenter de recueillir cette conviction auprés de la famille ou des
proches. Cependant, moins de la moitié des familles ont participé au processus décisionnel
(respectivement 47 % et 42 % des cas médecins et infirmiers) ce qui est inférieur aux
chiffres retrouvées dans I'étude SU-DALISA et dans I'étude LATAREA [4, 5]. Cependant, les
proches ont largement été informés de la décision pour respectivement 84 % et 75 % d’entre
eux ce qui est supérieur a ce qui peut se faire dans les services de réanimation [11].
D’ailleurs, 71 % des IDE interrogés dans notre étude considéraient que la décision avait été
suffisamment bien expliquée par les médecins aux familles des patients. Cela peut
témoigner d’'une volonté des médecins urgentistes de préserver les familles d’une décision
difficile dans un contexte aigu qui pourrait devenir source de culpabilité par la suite. En effet,
62 % des MAR de I'étude de Dumont et al. sur leur pratique des LAT en situation d’urgence
pensaient qu’il ne fallait pas toujours impliquer les proches dans la décision de LAT afin de
les préserver [9], point de vue corroborée par une étude réalisée dans les services de
réanimation francaise montrant que la moitié des familles ne souhaitent pas participer a ces
décisions [47].

Mais aujourd’hui, gréace a la loi Léonetti il est possible pour les patients insconcients
d’exprimer leur volonté via des directives anticipées afin de soulager leur famille dans des
situations émotionnellement chargées. Malheureusement c’est un droit encore peu utilisé en
France quand on considére que moins du quart des médecins interrogés exerce dans un

hépital ou il existe un tel recueil.

2.1.3. Notification dans le dossier médical

Les modalités de la prise de décision ont été inscrites dans le dossier médical du
patient dans 98 % des cas, taux étonnamment important comparé a ceux retrouvés en
réanimation (42 % dans I'’étude LATAREA [11]) et dans les services d’urgence (17 % dans
’étude de SU-DALISA [4]). Cela peut étre le reflet d’'un monde médical plus sensibilisé aux

LAT suite a la promulgation de la loi Léonetti et a des affaires judicaires céléebres comme
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I’affaire Vincent Humbert, chose également ressentie dans la société civile permettant ainsi a
tous les protagonistes une pratique plus transparente, contexte qui n’existait pas au moment
des deux études citées. Le taux important d’information donnée aux familles tend a entériner
cette hypothése d’autant que leur taux de présence auprés du patient ne semble pas influer
sur I'information puisque quand 61 % des familles étaient présentes dans les cas décrits par
les médecins seulement 23 % d’entre elles I'étaient dans les cas décrits par les infirmiers.
Les médecins de notre étude ne semblent donc pas partager I'avis des MAR de I'étude
Dumont et al. qui par peur de I’éventualité d’'une plainte modulaient I'information donnée aux

familles et pour lesquels la loi Léonetti n’a majoritairement pas apporté d’aide a la décision

[9].

2.2. Modalités d’application de I’arrét de la VMI

Si le processus décisionnel d’'un arrét de la VMI est assez bien encadré, son
application technique reste beaucoup plus vague. En I'absence de recommandations, c’est
I'appréciation d’'un cas particulier par un praticien et son équipe qui va déterminer le mode de

déventilation a mettre en oeuvre ainsi que les traitements et soins a y associer.

2.2.1. Mode de déventilation

La décision d’arrét de la VMI a été principalement collégiale mais le choix du mode
de déventilation était en majorité celui du médecin en charge. Méme si le choix de I'équipe
médicale a été le critere déterminant, la conviction personnelle du médecin en charge était le
deuxiéme critére a influer leur choix. Dés lors qu’il n’existe pas de travaux menés sur le bien
fondé d’une technique par rapport a l'autre [35], c’est l'intime conviction du praticien qui

prévaut face a son patient.

Une étude par questionnaire de 1994 retrouve une préférence marquée pour une
déventilation progressive par rapport a I'extubation chez des réanimateurs américains [22],
confirmée par les études multicentriques francaises et européennes des services de
réanimation ou I'extubation est la technique la moins employée (dans 6 % des cas de I'étude
LATAREA [11] et 9 % de ceux de I'étude Ethicus [27]). C’est d’ailleurs un geste
inenvisageable pour la moitié des médecins de I’étude Dumont et al. quand un quart refusait

une LAT par un autre mode de déventilation [9].

Comment alors expliquer qu'’il s’agisse pourtant du choix de prédilection des
médecins urgentistes de notre étude ? lls sont en grande majorité d’accord sur le fait qu’elle

donne un caractére moins médicalisé a la mort, qu’elle redonne un aspect physique au

87



patient plus proche de ce qu’il était et que c’est un geste évitant toute ambiguité a la famille
et au personnel soignant. Le premier souci de ces médecins semble donc d’étre en accord
avec leur décision d’arrét de la VMI en redonnant un aspect « non médicalisé » au patient et
en supprimant de facon radicale le support ventilatoire quand son maintien pourrait étre
équivoque pour I'équipe et la famille. D’ailleurs, la moitié d’entre eux pense qu’une
déventilation progressive donne de faux espoirs a la famille. Les défendeurs de I'extubation,
minoritaires, de I'’étude américaine de Faber-Langendoen de 1994 [22] défendaient les
méme principes. L’autre facteur mis en exergue quant au choix de I'extubation est le fait qu'’il
ne retarde pas le processus de mort quand un autre mode prolongerait I'agonie et serait
inconfortable pour le patient mais des études sur la durée de survie aprés l'une et I'autre

méthode se contredisent sur ce point [36, 48].

Pour les médecins ayant choisi un autre mode d’arrét de la VMI, c’est le confort des
familles et des patients qui est avancé quand I'extubation est pour 40 % d’entre eux un geste
violent et pour 60 % un geste mal vécu par les familles. |l apparait que ce sont les réles liés
a l'extubation qui les préoccupent le plus comme les médecins de I'étude de Faber-
Langendoen de 1994 [22].

Les réponses des infirmiers suggéerent quant a elles que leur principale préoccupation
dans le cadre de I'arrét de la VMI est le vécu des familles en accord avec plusieurs études
menées dans différents services [45, 49, 50]. D’ailleurs 78 % d’entre eux voient dans
’administration d’une sédation et/ou analgésie la recherche du confort des familles. Il
semblerait que leur préférence aille vers la déventilation progressive quand 72 % d’entre eux
I'estime plus confortable pour le patient. Tout en s’entendant avec les médecins sur le
caractére plus « humanisant » de I'extubation, ils insistent sur le fait qu’'une déventilation
progressive laisse plus de temps a la famille de se préparer quand I'extubation est
considérée par une majorité comme un geste mal vécu par elles. Un quart d’entre eux
considérent méme I'extubation comme une forme d’euthanasie. D’ailleurs, quand le choix de
’équipe médicale est le critere principal pour choisir I'extubation comme mode de
déventilation, c’est le choix de I'’équipe médico-infirmiére qui prévaut quand un autre mode a
été choisi. Cependant la perception des IDE est peut étre erronée, une étude récente menée
en réanimation ayant montré que I'extubation serait associée a une plus grande satisfaction

des familles [51].

Le questionnaire n’a pas permis d’établir clairement une raison évidente pour laquelle
'extubation a été préférée par les urgentistes contrairement aux réanimateurs. Les mémes

arguments pour les deux modalités ont pourtant été avancés par les deux spécialités mais
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dans des proportions différentes. 45 % des médecins interrogés estiment pourtant gu’il
existe une différence morale entre les différents mode de déventilation. Peut étre n’avons
nous pas su suffisamment orienter nos questions vers les préoccupations propres a la
médecine d’urgence afin de mieux identifier les raisons de ce choix ? Par exemple, la notion
du temps imparti a chaque patient dans ces services a pu orienter le choix des médecins
vers une technique considérée, peut étre a tort, comme plus « radicale » et « rapide » en

terme de déceés du patient.

Une chose est sure, le choix du mode de déventilation a été celle du médecin pour la
grande majorité des cas quand les recommandations frangaises et américaines [2, 30, 38]
insistent toutes sur l'importance de l'adhésion des équipes infirmiéres et des familles a
travers leur participation au choix du mode de déventilation afin de garantir un vécu correcte
a I'ensemble des personnes présentes. C’est cependant un avis non partagés par les
médecins de notre étude qui considérent pour 78 % d’entre eux qu’il ne faut pas laisser a la
famille le choix du mode de déventilation, au contraire des IDE qui ne sont que 54 % a

partager cette opinion.

2.2.2. Traitements et soins associés

Il est étonnant de constater que dans notre étude un tiers des patients décrits par les
médecins et par les infirmiers n’ont recu aucune sédation ou analgésie. Il est vrai qu’il n’a
pas été demandé de décrire les symptdmes accompagnant l'arrét de la VMI chez ces
patients, mais selon les termes méme de la loi, dans le cadre d’une LAT si la souffrance ne
peut étre évaluée, la mise en oeuvre des traitements antalgiques et sédatifs permet
d’accompagner le patient selon les principes du droit aux soins palliatifs. lls sont ainsi mis
systématiquement dans les suites d’une LAT par les médecins de I'étude de Dumont et al.
[9] et proposés pour tous les patients dés 6 heures avant I'extubation dans une étude
américaine portant sur I'anticipation des détresses chez les patients en réanimation pour qui
est arrétée la VMI en fin de vie [25]. Une trés large majorité des participants considerent leur
utilisation comme devant soulager la douleur, I'anxiété et traiter une détresse respiratoire
mais une petite majorité seulement les proposerait dans le cadre d’une sédation

systématique.

Un frein a la mise en route d’un traitement antalgique ou sédatif peut étre la crainte
de précipiter le décés du patient, d’ailleurs 42 % des médecins et 56 % des infirmiers voient
’administration de morphiniques et/ou d'hypnotiques comme accélérant le processus de fin
de vie. Cette considération n’est pas corrélée par la littérature que ce soit dans le cadre de
soins palliatifs ou en réanimation. Mazer et al. [42] ont montré que l'augmentation des
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benzodiazépines et des morphiniques est associée a un prolongement de la durée de vie
aprés un arrét de la ventilation mécanique par extubation dans les services de réanimation.
Et quand bien méme leur administration aurait comme effet secondaire une réduction de la
durée de vie, leur utilisation était destinée a soulager ou prévenir des symptomes
intolérables ne posant pas ainsi de probleme déontologique ou médico-légal comme précisé
par la SRLF [2] et ne doit pas étre une entrave a leur utilisation.

Pour autant, les médecins urgentistes sont en accord avec leur pratique quand 94 %
d’entre eux considerent que la douleur et I'anxiété de leur patient ont été suffisamment bien
pris en charge, oubliant par la méme le « principe de précaution » préné par toutes les
recommandations francgaises [2, 6, 33] en faveur d’'une sédation systématique de tous ces

patients.

L'arrét de la VMI s’accompagne d’autres symptébmes source d’inconfort pour le
patient et son entourage. Ainsi, les réles agoniques ont une incidence comprises entre 41 et
92 % selon les études chez les patients en phases terminales, particulierement étudié chez
les patients cancéreux en soins palliatifs [43]. En conséquence, [I'utilisation de la
scopolamine est fortement recommandée dans le cadre d’un arrét de la VMI avec un effet
bénéfique retrouvé sur les réles agoniques et sur 'amélioration du désarroi des familles [25,
43]. Dans notre étude la scopolamine a d’ailleurs été le principal traitement adjuvant recu
sans pour autant avoir déterminé si son administration a été a visée préventive ou curative.

Les autres traitements administrés comprenaient les corticoides, la diminution des
apports hydriques et d’autres hypnotiques et ont été donnés de maniére anecdotique au
contraire des pratiques en service de réanimation [25] ce qui peut s’expliquer par la
différence de population des patients en LAT dans ces services. En effet, en réanimation, les
patients sont souvent intubés depuis plus longtemps, plus hyperhydratés et par la plus a
méme de présenter des complications a I'arrét de la VMI.

Cependant, quand seulement 44 % des patients extubés et 24 % des patients
déventilés de facon progressive des cas décrits par les médecins ont recu un de ces
traitements, plus qu’une simple différence de population, on peut penser que les médecins

urgentistes sont moins a l'aise avec ces pratiques et probablement moins bien formés.

Quand la sédation et les traitements adjuvants a I'arrét de la VMI ne sont pas une
évidence, une large proportion de patients ont bénéficié de soins de confort. Les trois quart
des IDE affirment avoir réalisé ces soins majoritairement sans prescription médicale ce qui
semble réfuté par les médecins affirmant les avoir prescrit. Ceci peu tenir au fait que ces

soins sont directement prodigués par les IDE et de fagon souvent spontanée sans forcément
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rechercher les prescriptions médicales. Quand il est louable de prodiguer de tels soins, une

coopération entre les acteurs est souhaitable afin d’uniformiser et généraliser les pratiques.

Enfin, laccompagnement du patient et des proches a été principalement assurée par
les équipes paramédicales En effet, les IDE sont demeurés auprées du patient a son déces
pour 71 % d’entre eux contre 46 % des médecins. Une étude a d’ailleurs montré le bénéfice
du réle des IDE dans le vécu favorable des familles dans ce contexte [50]. Une large
majorité des participants a I'étude ont du reste considéré que les familles ont été
suffisamment bien accompagnées malgré le fait qu’ils pensent en majorité également que
les SU dans leur fonctionnement propre imposent une pression pour limiter le temps de deuil

des familles.

3 - Axes d’amélioration

Des barrieres structurelles a la garantie d’un arrét de la VMI optimal dans les services
d’urgence ont été identifiées par les médecins et IDE de notre étude. Elles rendent compte
de l'inadéquation des lieux et de I'absence de temps médical et infirmier tout en étant
cependant moins évidentes dans le contexte extra-hospitalier selon les participants et en
accord avec la littérature [45, 52].

Par ailleurs, nous avons relevé plusieurs problémes éthiques a leur réalisation dans
les services d’urgences notamment dans la coopération entre les médecins et les IDE, dans
la recherche des informations d’antériorité du patient et dans la mise en oeuvre des soins
palliatifs.

Mais que l'arrét de la VMI soit une pratique souhaitable ou pas dans les services
d’urgence intra ou extra-hospitalier, il s’agit d’une réalité quand plus de la moitié des
participants ont su nous relater leur derniere expérience. D'ailleurs, malgré les limites
retrouvées a sa pratique aux urgences, 96 % des médecins interrogés procéderaient de la
méme maniere si c’était a refaire et sont globalement satisfaits de la qualité du décés de leur
patient pour 98 % d’entre eux. Les IDE sont quant a eux satisfaits pour 79 % d’entre eux et
auraient cependant sensiblement moins tendance a refaire de la méme maniére (71 %)
comme souvent rapporté dans des études en réanimation ou les IDE [53].

La ou il est difficile d’influer sur la réalité méme du cadre des urgences, des axes
d’amélioration peuvent étre discutés afin de proposer la meilleure réalisation éthiquement

acceptable de I'arrét de la VMI dans les services d’urgence.
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3.1. Diffusion d’une culture palliative et formation

Respectivement 62 % et 64 % des médecins et infirmiers participants ne se
considerent pas assez formés a I'arrét de la VMI. Effectivement, moins d’un tiers d’entre eux
ont bénéficié d’'une formation sur les soins en fin de vie ce qui est cependant supérieur a ce
qui est retrouvé dans I'étude LATASAMU [5]. C’est d’ailleurs un frein selon trois quart d’entre
eux a la réalisation de I'arrét de la VMI dans les services d’urgence. La majorité des études
portant sur les LAT dans les services d’'urgence souléve les mémes considérations et nous

ne ferons pas exception.

Il en va ainsi d’'une mission éthique des acteurs du soin des urgences d’anticiper et
de traiter les symptomes induits par l'arrét de la VMI comme la douleur, I'anxiété, les stridor
post-extubation et les rales agoniques. L'importance du réle des soins palliatifs dans I'arrét
de la VMI en dehors de la prise en charge des ces symptdmes concerne les patients lui
survivant. Dans une étude rétrospective américaine étudiant le devenir de 21 patients
extubés et pris en charge par un service de soins palliatifs [40], 57 % d’entre eux ont
présenté des symptdmes indésirables au cours de I'extubation et 3 patients ont survécu et
sont sortis de I'hépital. Plus du tiers des patients de notre étude ont été adressés dans un
autre service et ne sont pas décédés aux urgences. Nous ne pouvons nous permettre de
prévoir le décés d’'un patient aussi hautement probable qu’il soit ni sa rapidité de survenue. Il
est ainsi nécessaire des les services d’urgence d’inscrire ces patients dans une démarche
palliative clairement identifiée d’autant plus qu’ils seront admis dans un autre service.
Ferrand et al. dans I'’étude francaise multicentrique sur les déces des patients hospitalisés a
mis en évidence I'’échec de la mise en oeuvre des soins palliatifs malgré I'anticipation de la

mort par les équipes soignantes chez 74 % de ces patients [49].

Mais la mise place d’'une culture palliative est nécessaire au dela des services
d’'urgence quand seuls 12 % des patients pour qui la VMI a été arrétée étaient connus
comme inscrits dans une démarche palliative par les médecins urgentistes alors qu’ils
étaient 77 % a étre connus porteurs d’une pathologie chronique grave. D’ailleurs Ferrand et
al. dans I'étude Mort-a-I'Hopital [49] retrouvent pour 18 % des patients pour qui une décision
de LAT avait déja été prise la mise en oeuvre d’une réanimation invasive. Dans I'étude
LATASAMU, 30 % des décisions de LAT prises en pré-hospitalier ont concerné des patients
en soins palliatifs chez qui du coup une intervention médicale d’'urgence a cependant été
demandée.

Il est ainsi mis en lumiére I'absence de culture du partage des informations entre les
différents acteurs du soin, vision partagée par Smith et al. [52] qui ont rapporté que la

premiere priorité des acteurs des urgences dans la prise en charge palliative était
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'amélioration de la communication avec les intervenants extérieurs. Dans cette nécessité
d’échange et en dehors d’'une formation souhaitée et nécessaire sur la fin de vie de tout le
personnel soignant, il faut former les médecins sur les directives anticipées comme définies
par la loi (ANNEXE 1). Cela passe par leur promotion auprés des médecins généralistes,
premier interlocuteur des patients chroniques et par la diffusion de la mise en place de
recueil de telles données dans les hépitaux. Une étude finlandaise [54] étudiant les facteurs
affectant les praticiens dans la prise de décision des LAT a mis en évidence qu’elles étaient
plus susceptibles d’étre mis en oeuvre pour le méme patient quand des directives anticipées

existaient. Il en va de méme de la facilitation a 'accés des données médicales des patients.

Par ailleurs, il faut faciliter la prescription des traitements a visée palliative dans les
services d’urgence en encourageant la formation de ses protagonistes et également par le
développement d’outils d’aide a I'évaluation des symptémes de détresses chez les patients
inconscients. Ainsi, Campbell et al. [55] ont développé une échelle d’observation de la
détresse respiratoire chez les patients ne pouvant exprimer leur dyspnée (ANNEXE 5). Elle
est présentée comme un outil simple et rapide d’utilisation et surtout sensible pour mesurer
la détresse respiratoire au fil du temps et son amélioration sous traitement chez les patients
en phase terminale. En effet, quand la moitié des IDE de notre étude ne considére pas la
détresse respiratoire comme un objectif des traitements par morphiniques et
benzodiazépines, alors qu’ils sont les premiers intervenants auprés du patient et les
premiers témoins de leur détresse, des outils simples leur permettraient d’évaluer cette

détresse, de la corréler aux traitements et d’en faire part aux médecins en charge.

3.2. Coopération entre les médecins et les IDE

Bien que 91 % des médecins interrogés pensent qu’il est nécessaire d’inclure les IDE
dans une décision d’arrét de la VMI tout comme 86 % des MAR de I’étude de Dumont et al.
[9], nous avons vu que ce n’est pas réalisé en pratique. Il a d’ailleurs été prouvé en
réanimation qu’une bonne coopération entre les médecins et les infirmiers améliorait le
devenir des patients [56]. Dans une étude francaise sur la différence de perception entre les
praticiens et les IDE des services de réanimation, 75 % des IDE considéraient la
collaboration médecins et infirmiers inadéquate au cours de la prise de décision et une
majorité d’entre eux pensait qu’elle devait étre obligatoire comme définie par la loi et les
recommandations frangaises [57]. Ainsi dans une étude monocentrique américaine de 1996,
il est retrouvé une plus grande satisfaction avec la procédure d’arrét de la VMI chez les IDE
ayant participé a la décision et la considérant moralement justifiée [39].

93



D’ailleurs, dans les deux seuls conflits liés a la décision d’arrét de la VMI rapportés
par les IDE de notre étude, ils ont eu lieu entre '’équipe médicale et paramédicale. Les IDE
des réanimations américaines rapportent dans une étude sur leur conviction dans leur
pratique des LAT une difficulté a se faire entendre des médecins qui admettent mal la

nécessité d’accroitre la participation des IDE a ces décisions [58].

Mais au dela de la prise de décision d’arrét de la VMI, c’est le choix du mode de
déventilation qui est également en jeu, comme vu précédemment, ainsi que la coopération
des équipes dans la prise en charge des familles. Les médecins urgentistes doivent donc
étre encouragés, malgré leur temps limité inhérent a leur pratique, a étre plus présents
auprés du patient aprés I'arrét de la VMI afin de donner des directives plus explicites aux IDE
et de contribuer a I'encadrement des familles dans ce processus. Ce d’autant que ces
équipes paramédicales sont le pilier du confort de ces patients et de leur famille qu’elles
prennent en charge avec beaucoup d’empathie. Du reste, quand 79 % des IDE voient la
charge de travail infirmier comme un frein a la réalisation des arréts de la VMI dans les SU,
seuls 33 % d’entre eux estiment que cela I'a effectivement été dans la pratique rendant

compte du dévouement et de 'humilité de ces professionnels.

3.3. Intérét des protocoles et évaluation des pratiques

Il apparait dans notre étude que les médecins urgentistes peuvent ne pas étre a l'aise
dans leur pratique de I'arrét de la VMI quand un quart d’entre eux préféreraient ne pas y étre
confrontés. Il est rapporté par des études dans les services d’urgence et de réanimation le
bénéfice que confere l'apport de protocole concernant la mise en oeuvre des LAT
notamment sur la collégialité de ces décisions, la participation du personnel infirmier et sur
une plus grande utilisation des traitements sédatifs et antalgiques [41, 59]. On peut ainsi
concevoir leur large diffusion dans les services d’urgence, y compris en pré-hospitalier afin
d’améliorer les problémes éthiques que soulevent 'arrét de la VMI dans ces services. Mais
en voulant aller plus loin, on peut également imaginer la mise en place de protocoles dédiés
a l'arrét de la VMI comme le suggérent Bookman et al. [60] proposant d’adapter les

protocoles testés dans les services de réanimation aux services des urgences.
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Il - Critique de la méthode
1 - Limites

Cette étude a plusieurs limites.

1.1. Biais d’échantillonnage et de sélection

Nos résultats peuvent étre biaisés par le trés faible taux de participation puisque un
trés petit nombre de centres ont accepté de répondre a notre étude.

Parmi les centres participants, la ou la moitié des questionnaires médecins envoyés

ont été retournés, moins d’un quart des questionnaires infirmiers ont été complétés.

Par ailleurs, notre étude est basée sur le volontariat. Les praticiens et infirmiers plus
particulierement exposés ou intéressés par les LAT et l'arrét de la VMI ont pu étre plus
enclins a nous retourner les questionnaires complétés. Il peut ainsi s’agir d’'une population

plus sensibilisé aux recommandations et a ces pratiques.

Nous ne pourrions donc prétendre extrapoler les résultats obtenus aux médecins et

infirmiers urgentistes francgais dans leur ensemble.

1.2. Questionnaires fermés et anonymes

Nous reconnaissons que la forme sous questionnaire a choix multiples et fermés est
en elle-méme une limite. En effet, 'appréciation du sujet étudié est orienté par les auteurs du
questionnaire empéchant la contribution des participants vers d’autres préoccupations.
L'exactitude des résultats a pu étre ainsi compromise par le manque de clarté des questions
ou l'absence de réponses proposées appropriées. D’autant que manquant de renseignement
sur I'arrét de la VMI dans les services d’urgence, les questionnaires ont été rédigés a partir
des données des services de réanimation pouvant ne pas étre adaptées a la pratique des

urgentistes.

Par ailleurs, les personnes interrogées ont elles-mémes rapporté les circonstances
dans lesquelles elles ont eu a participer a un arrét de la VMI. Parce que le recueil de
données est anonyme, nous n’avons pas pu confronter les descriptions données a des

documents sources afin de conforter les informations recueillies.
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Enfin, les questionnaires médecins et infirmiers sont longs et portant sur des

questions sensibles pouvant avoir été un frein a un taux de participation plus élevé.

2. Forces

Les études descriptives et qualitatives visent a créer des hypothéses de recherche et

sont particulierement utiles dans les domaines ou il existe peu de données.

Deés lors, cette étude, malgré toutes ses limites, peut permettre de mieux comprendre
les poins de vue, les croyances et les pratiques des acteurs de l'urgence en France sur
larrét de la VMI et peut servir a créer des hypothéses afin de mieux cibler de futures

recherches.
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CONCLUSION
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Notre étude a essayé de proposer un premier regard sur les pratiques et la
perception qu'ont sur l'arrét de la VMI dans le cadre d’une fin de vie les médecins et
infirmiers urgentistes des SU intra et extra-hospitaliers. Que ce soit une pratique souhaitable
ou réalisable dans les services d’urgences ou non, il s’agit d’une réalité semblant
majoritairement acceptée par ses protagonistes quoique soulevant des considérations
éthiques et pratiques notamment dans la mise en oeuvre d’une coopération multidisciplinaire
et d’'une démarche palliative généralisée. Elles sont en partie liées aux obstacles structurels
de ces services mais également a la disparité des approches pouvant résulter de I'absence

de guidelines et de formation spécifiques dans ce contexte.

Cette étude ne portant néanmoins que sur un petit nombre de médecins et infirmiers
d’horizons différents, il ne nous est pas ainsi permis d’extrapoler nos résultats a I'ensemble
du personnel soignant des urgences francaises. Cependant, des premiéres difficultés lices a
cette pratique ont pu étre mises en valeur et se doivent de constituer le point de départ a une

étude plus compléte et mieux orientée sur les probléemes soulevés.
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ANNEXE 1 : Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005

Relative aux droits des malades et a la fin de vie.

Article 1er

Apres le premier alinéa de I'article L. 1110-5 du code de la santé publique, il est inséré un alinéa ainsi
rédigé :

« Ces actes ne doivent pas étre poursuivis par une obstination déraisonnable. Lorsqu’ils apparaissent
inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent
étre suspendus ou ne pas étre entrepris. Dans ce cas, le médecin sauvegarde la dignité du mourant
et assure la qualité de sa vie en dispensant les soins visés a l'article L. 1110-10. »

Article 2

Le dernier alinéa de I'article L. 1110-5 du code de la santé publique est complété par deux phrases
ainsi rédigées :

« Si le médecin constate qu’il ne peut soulager la souffrance d’une personne, en phase avancée ou
terminale d’'une affection grave et incurable, quelle qu’en soit la cause, qu’en lui appliquant un
traitement qui peut avoir pour effet secondaire d’abréger sa vie, il doit en informer le malade, sans
préjudice des dispositions du quatrieme alinéa de I'article L. 1111-2, la personne de confiance visée a
I'article L. 1111-6, la famille ou, a défaut, un des proches. La procédure suivie est inscrite dans le
dossier médical. »

Article 3
Dans la deuxiéme phrase du deuxieme alinéa de I'article L. 1111-4 du code de la santé publique, les
mots : « un traitement » sont remplacés par les mots : « tout traitement ».

Article 4

Le deuxieme alinéa de l'article L. 1111-4 du code de la santé publique est complété par quatre
phrases ainsi rédigées :

« |l peut faire appel a un autre membre du corps médical. Dans tous les cas, le malade doit réitérer sa
décision apres un délai raisonnable. Celle-ci est inscrite dans son dossier médical.

« Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les
soins visés a l'article L. 1110-10. »

Article 5

Apres le quatrieme alinéa de I'article L. 1111-4 du code de la santé publique, il est inséré un alinéa
ainsi rédigé :

« Lorsque la personne est hors d’état d’exprimer sa volonté, la limitation ou 'arrét de traitement
susceptible de mettre sa vie en danger ne peut étre réalisé sans avoir respecté la procédure collégiale
définie par le code de déontologie médicale et sans que la personne de confiance prévue a l'article L.
1111-6 ou la famille ou, a défaut, un de ses proches et, le cas échéant, les directives anticipées de la
personne, aient été consultés. La décision motivée de limitation ou d’arrét de traitement est inscrite
dans le dossier médical. »

Article 6

Apreés l'article L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 1111-10 ainsi rédigé :

« Art. L. 1111-10. - Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et
incurable, quelle qu’en soit la cause, décide de limiter ou d’arréter tout traitement, le médecin respecte
sa volonté aprés I'avoir informée des conséquences de son choix. La décision du malade est inscrite
dans son dossier médical.

.« Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les
soins visés a l'article L. 1110-10. »

Article 7

Apreés l'article L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 1111-11 ainsi rédigé :

« Art. L. 1111-11. — Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas ou elle
serait un jour hors d’état d’exprimer sa volonté. Ces directives anticipées indiquent les souhaits de la
personne relatifs a sa fin de vie concernant les conditions de la limitation ou I'arrét de traitement. Elles
sont révocables a tout moment.
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« A condition qu’elles aient été établies moins de trois ans avant I'état d’'inconscience de la personne,
le médecin en tient compte pour toute décision d’investigation, d’intervention ou de traitement la
concernant. « Un décret en Conseil d’Etat définit les conditions de validité, de confidentialité et de
conservation des

directives anticipées. »

Article 8

Aprés l'article L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 1111-12 ainsi rédigé :
« Art. L. 1111-12. — Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et
incurable, quelle qu’en soit la cause et hors d’état d’exprimer sa volonté, a désigné une personne de
confiance en application de l'article L. 1111-6, I'avis de cette derniére, sauf urgence ou impossibilité,
prévaut sur tout autre avis non médical, a I'exclusion des directives anticipées, dans les décisions
d’investigation, d’intervention ou de traitement prises par le médecin. »

Article 9

Aprés l'article L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 1111-13 ainsi rédigé :

« Art. L. 1111-13. — Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et
incurable, quelle qu’en soit la cause, est hors d’état d’exprimer sa volonté, le médecin peut décider de
limiter ou d’arréter un traitement inutile, disproportionné ou n’ayant d’autre objet que la seule
prolongation artificielle de la vie de cette personne, aprés avoir respecté la procédure collégiale
définie par le code de déontologie médicale et consulté la personne de confiance visée a l'article L.
1111-6, la famille ou, a défaut, un de ses proches et, le cas échéant, les directives anticipées de la
personne. Sa décision, motivée, est inscrite dans le dossier médical.

« Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les
soins visés a l'article L. 1110-10. »

Article 10

I. — Aprés larticle L. 1111-9 du code de la santé publique, il est inséré une division ainsi rédigée : «
Section 2. — Expression de la volonté des malades en fin de vie ».

Il. — Avant I'article L. 1111-1 du méme code, il est inséré une division ainsi rédigée : « Section 1. —
Principes généraux ».

lll. — Dans la premiéere phrase de l'article L. 1111-9, les mots : « du présent chapitre » sont remplacés
par les mots : « de la présente section ».

Article 11

Aprés le premier alinéa de l'article L. 6114-2 du code de la santé publique, il est inséré un alinéa ainsi
rédigé :

« lls identifient les services au sein desquels sont dispensés des soins palliatifs et définissent, pour
chacun d’entre eux, le nombre de référents en soins palliatifs qu’il convient de former ainsi que le
nombre de lits qui doivent étre identifiés comme des lits de soins palliatifs. »

Article 12

Aprés l'article L. 6143-2-1 du code de la santé publique, il est inséré un article L. 6143-2-2 ainsi
rédigé :

« Art. L. 6143-2-2. — Le projet médical comprend un volet “activité palliative des services”. Celui-ci
identifie les services de I'établissement au sein desquels sont dispensés des soins palliatifs. Il précise
les mesures qui doivent étre prises en application des dispositions du contrat pluriannuel mentionné
aux articles L. 6114-1 et L. 6114-2.

« Les modalités d’application du présent article sont définies par décret. »

Article 13

I. — Aprés la premiére phrase de l'article L. 311-8 du code de I’action sociale et des familles, il est
inséré une phrase ainsi rédigée :

« Le cas échéant, ce projet identifie les services de I'établissement ou du service social ou médico-
social au sein desquels sont dispensés des soins palliatifs et précise les mesures qui doivent étre
prises en application des dispositions des conventions pluriannuelles visées a l'article L. 313-12. »
Il. — Les modalités d’application du présent article sont définies par décret.
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Article 14

Le I de l'article L. 313-12 du code de I'action sociale et des familles est complété par une phrase ainsi
rédigée :

« La convention pluriannuelle identifie, le cas échéant, les services au sein desquels sont dispensés
des soins palliatifs et définit, pour chacun d’entre eux, le nombre de référents en soins palliatifs qu’il
convient de former ainsi que le nombre de lits qui doivent étre identifiés comme des lits de soins
palliatifs. »

Article 15

En application du 70 de I'article 51 de la loi organique no 2001-692 du 1er aolt 2001 relative aux lois
de finances, une annexe générale jointe au projet de loi de finances de I'année présente tous les deux
ans la politique suivie en matiére de soins palliatifs et d’accompagnement a domicile, dans les
établissements de santé et dans les établissements médico-sociaux.

La présente loi sera exécutée comme loi de I'Etat.
Fait a Paris, le 22 avril 2005.
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ANNEXE 2 : Article R. 4127-47 du code de la santé publique

Ancien article 37 du code de déontologie médicale

Modifié par Décret n°2010-107 du 29 janvier 2010 - art. 1
Modifié par Décret n°2010-107 du 29 janvier 2010 - art. 2

I.-En toutes circonstances, le médecin doit s'efforcer de soulager les souffrances du malade par des
moyens appropriés a son état et I'assister moralement. Il doit s'abstenir de toute obstination
déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique et peut renoncer a entreprendre ou
poursuivre des traitements qui apparaissent inutiles, disproportionnés ou qui n'ont d'autre objet ou
effet que le maintien artificiel de la vie.

Il.-Dans les cas prévus au cinquiéme alinéa de |'article L. 1111-4 et au premier alinéa de |'article L.
1111-13, la décision de limiter ou d'arréter les traitements dispensés ne peut étre prise sans qu'ait été
préalablement mise en ceuvre une procédure collégiale. Le médecin peut engager la procédure
collégiale de sa propre initiative. Il est tenu de le faire au vu des directives anticipées du patient
présentées par I'un des détenteurs de celles-ci mentionnés a |'article R. 1111-19 ou a la demande de
la personne de confiance, de la famille ou, a défaut, de I'un des proches. Les détenteurs des
directives anticipées du patient, la personne de confiance, la famille ou, le cas échéant, I'un des
proches sont informés, dés qu'elle a été prise, de la décision de mettre en ceuvre la procédure
collégiale :

La décision de limitation ou d'arrét de traitement est prise par le médecin en charge du patient, aprés
concertation avec I'eéquipe de soins si elle existe et sur I'avis motivé d'au moins un médecin, appelé en
qualité de consultant. Il ne doit exister aucun lien de nature hiérarchique entre le médecin en charge
du patient et le consultant.L'avis motivé d'un deuxiéme consultant est demandé par ces médecins si
I'un d'eux I'estime utile.

La décision de limitation ou d'arrét de traitement prend en compte les souhaits que le patient aurait
antérieurement exprimés, en particulier dans des directives anticipées, s'il en a rédigé, 'avis de la
personne de confiance qu'il aurait désignée ainsi que celui de la famille ou, a défaut, celui d'un de ses
proches.

Lorsque la décision de limitation ou d'arrét de traitement concerne un mineur ou un majeur protégé, le
médecin recueille en outre, selon les cas, I'avis des titulaires de l'autorité parentale ou du tuteur,
hormis les situations ou l'urgence rend impossible cette consultation.

La décision de limitation ou d'arrét de traitement est motivée. Les avis recueillis, la nature et le sens
des concertations qui ont eu lieu au sein de I'équipe de soins ainsi que les motifs de la décision sont
inscrits dans le dossier du patient. La personne de confiance, si elle a été désignée, la famille ou, a
défaut, I'un des proches du patient sont informés de la nature et des motifs de la décision de limitation
ou d'arrét de traitement.

lll.-Lorsqu'une limitation ou un arrét de traitement a été décidé en application de |'article L. 1110-5 et
des articles L. 1111-4 ou L. 1111-13, dans les conditions prévues aux | et Il du présent article, le
médecin, méme si la souffrance du patient ne peut pas étre évaluée du fait de son état cérébral, met
en ceuvre les traitements, notamment antalgiques et sédatifs, permettant d'accompagner la personne
selon les principes et dans les conditions énoncés a l'article R. 4127-38. |l veille également a ce que
I'entourage du patient soit informé de la situation et regoive le soutien nécessaire.
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ANNEXE 3 : Questionnaire MEDECIN

Nous vous remercions de remplir ce questionnaire complétement, sans omettre de question.
Aprés remplissage, il est a remettre a la personne qui coordonne I'étude dans votre service.

Définitions des termes employées dans le questionnaire :
- LAT : limitation et/ou arrét des traitements

- USC : Unité de Soins Continus
- UHCD : Unité d’Hospitalisation de Courte Durée
- VMI : ventilation mécanique invasive
- Déventilation : modalités d’arrét de la ventilation mécanique invasive
» extubation «premiére» («terminal extubation» des anglo-saxons)
+ arrét de la ventilation mécanique sans extubation («terminal weaning» des anglo-

saxons)
VOTRE PROFIL
Vous étes :
o un homme o une femme
o PU/PH o PH/PHC o attaché o assistant/CCA

Vous étes de formation :
o CAMU o DESC-MU
o anesthésie-réanimation o réanimation médicale
o autres , veuillez spécifier :

Vous avez :
ode <35 ans o de 36 a 50 ans o plus de 50 ans

Votre pratique vous améne a exercer dans : (plusieurs réponses possible)
o un service d'accueil des urgences o un SAMU

o un SAU avec une SAUV o une USC

Vous travaillez essentiellement dans:
oun CHU gun CHnon U o un établissement privé

Vous exercez en médecine d'urgence depuis :
o moins de 1 an olabans o5a10ans oplusde 10 ans

Combien de patients passent dans votre service par an ?

Avez-vous eu une expérience d’exercice en service de réanimation :
o non o oui, inférieure ou égale a 6 mois o oui, plus de 6 mois

De quelle confession religieuse étes-vous ?

o ne veut pas répondre o athée o chrétienne
o musulmane o juive o bouddhiste o autres
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VOTRE EXERCICE PROFESSIONNEL

1 - Vous est-il arrivé de prendre des décisions de LAT : o oui 0 non

2 - Dans quelles circonstances : (plusieurs réponses possibles, a classer par ordre de fréquence de 1
(moins fréquent) a 4 (plus fréquent))

o dans le service des urgences jamais o 1o 20 3o 40
o au SAUV/USC jamais o 1o 20 30 40
o en intervention SMUR jamais o 1o 20 30 40
o en intervention dans un service jamais o 1o 20 30 40
3 - Existe-t-il une procédure écrite de LAT dans le service ou vous exercez : o oui o non

4 - Existe-t-il une procédure écrite de mise en oeuvre de soins palliatifs dans le service ou vous

exercez : O
oui o non

5 - Avez-vous déja regu une formation sur les soins de fin de vie : O oui o non
6 - Existe-t-il des réunions de debriefing dans le service ou vous exercez : O oui o non

7 - Existe-t-il un dossier médical informatisé des patients dans I'établissement ou vous exercez :

O oui O non
Sioui:
8 - Est-il commun au service des urgences : O oui o non
9 - Y avez-vous acces 24h sur 24 : O oui 0 non
10 - Y avez-vous acces lors d’intervention SAMU/SMUR : O oui 0o non

11 - Existe-t-il un recueil de directives anticipées des patients centralisées dans I'établissement ou
VOUS exercez : o oui O non

12 - Vous est-il arrivé de prendre des décisions d’arrét du support ventilatoire dans le cadre d’une LAT:
o oui o non

13 — Si oui, dans quelles circonstances ? (plusieurs réponses possibles, a classer par ordre de
fréquence de 1 (moins fréquent) a 4 (plus fréquent))

o dans le service des urgences jamais o 1o 20 3o 40
o au SAUV/USC jamais o 1o 20 30 40
o en intervention SMUR jamais o 1o 20 30 40
o en intervention dans un service jamais o 1o 20 30 40

Si vous avez répondu NON a la guestion 12, nous vous remercions de reprendre le

questionnaire a la guestion 58.

VOTRE DERNIERE DECISION d’ARRET de la VMI dans le cadre d’'une LAT

14 - A quand remonte votre dernier arrét de ventilation mécanique invasive pour un patient en LAT
(une seule réponse) ?
o <1semaine o> 1semaine o> 1 mois o > 3 mois o > 6 mois
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Votre patient :
15 - Sexe : oM oF

16 - Age : o<30ans 030 a49ans o 50 a 69 ans o>70ans

17 - Pathologie(s) chronique(s) grave(s) présentée(s) par votre patient (plusieurs réponses possibles):
o cancer solide o hémopathie maligne
o insuffisance respiratoire chronique o insuffisance cardiaque chronique (NYHA classe 4)
o pathologie neurologique chronique o insuffisance rénale chronique terminale
o cirrhose o pathologie psychiatrique sévere
o ne sait pas

18 - Pathologie aigué présentée par votre patient (une seule réponse):
o coma
o insuffisance cardiaque aigué
o insuffisance respiratoire aigué
o défaillance multi-viscérale
o arrét cardio-respiratoire
o polytraumatisé
o désordre métabolique grave (insuffisance rénale aigue, hyperkalieémie, ...)
o autres, veuillez préciser :

19 - Lieu de l'initiation de la ventilation mécanique invasive (une seule réponse):
o domicile/institution
o voie publique
o dans le service des urgences/SAUV/UHCD
o dans un autre service de I'hopital
o ne sait pas

20 - Quels autres traitements de défaillance avait le patient au moment de la décision d’arrét de la VM
(plusieurs réponses possibles) :

o administration d’inotropes/vasopresseurs

o expansion volémique

o transfusion de produits sanguins labiles

O aucun autre traitement de défaillance

o ne sait pas

21 - Au moment de la décision d’'arrét de la VM, le patient était traité par (plusieurs réponses
possibles) :

o sédation

o analgésie

o aucun des deux

22 - Le patient était-il conscient au moment de la décision d’arrét de la VM : ooui onon

23 - Le patient était-il déja inscrit dans une démarche de soins palliatifs au moment de la décision
d’'arrét de la VM : O oui o non

24 - Au moment de la prise de décision (une seule réponse) :

o Vous avez décidé seul(e) de 'arrét de la VM et de ses modalités

o Vous avez décidé en équipe médicale de I'arrét de la VM et ses modalités ont dépendu de

vous

o Vous avez décidé en équipe médico-infirmiére de I'arrét de la VM, mais les modalités ont

dépendu de vous

o Vous avez décidé en équipe médicale de l'arrét de la VM et de ses modalités

o Vous avez décidé en équipe médico-infirmiére de I'arrét de la VM et de ses modalités25 -
Avez-vous recherché I'avis d’'un médecin consultant dans votre prise de décision (plusieurs réponses
possibles)?

o oui, celui d’'un collégue du service

o oui, celui du médecin traitant du patient

o oui, celui du médecin spécialiste référent du patient

o oui, celui d’un réanimateur

o oui, celui d’'un autre spécialiste

o non
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26 - Si le patient était conscient, a-t-il participé a la prise de décision ?
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutét non o non, pas du tout

27 - La famille était-elle présente auprés du patient au moment de la prise de décision ?
O oui o non

28 - La famille a-t-elle participé a la prise de décision de LAT ?
o oui o non

29 - La famille a-t-elle été informée de la décision d’arrét de la ventilation invasive ?
O oui O non

30 - La décision d’arrét de la ventilation mécanique a-t-elle été source de désaccord/conflit ?
o oui o non

31 - Si oui (plusieurs réponses possibles) :
o au sein de I'équipe médicale
o entre les médecins et le personnel soignant
o entre les médecins et la famille

32 - Les modalités de la décision ont-elle été consignées dans le dossier médical ?
o oui o non

33 - Lieu de I'arrét de la ventilation mécanique invasive :
o domicile/institution
o voie publique
o dans le service des urgences/SAUV/UHCD
o dans un autre service de I'hdpital

34 - Quel mode de « déventilation » avez-vous utilisé ?
o extubation
o autre (Diminution de la pep et/ou FIO2, Diminution du Vt et/ou FR, VSAI,
Augmentation du Trigger, VS sur tube...)

35 - Qu’est-ce qui a influencé votre choix du mode de « déventilation » ? (choisir les 2 réponses vous
semblant les plus pertinentes)

o le protocole du service

o le choix de I'équipe médicale

o le choix de I'équipe médico-infirmiére

o I'état de conscience du patient

o la demande de I'IDE en charge du patient

o 'avis de la famille

O Vos convictions

36 - Si I'extubation a été choisie, qui I'a pratiquée (une seule réponse) ?
O VOus
o linfirmier accompagnée de vous
o linfirmiére seule

37 — En cas d’extubation ou de mise en VS sur tube, avez-vous instauré une oxygénothérapie :
o oui o non

38 - Le patient a-t-il regu un traitement par morphinique et/ou benzodiazépine (une seule réponse) ?
o morphinique
o benzodiazépines
o les deux
O aucun

39 - Si oui, avez-vous utilisez ces drogues (une seule réponse) :
o en bolus
oen IVSE
o les deux
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40 - Le patient a-t-il recu d’autres traitements adjuvants (plusieurs réponses possibles) ?
o autre hypnotique
o scopolamine
o corticothérapie
o diminution des apports hydriques
O curares
o diurétiques

41 - Le patient a-t-il recu des soins de confort (plusieurs réponses possibles) ?
o soins de bouche
o positionnements/prévention des escarres
o aspirations endobuccales/endotrachéales

42 - Etait-ce une prescription médicale ? O oui o non

43 - Le monitorage cardio-pulmonaire a-t-il été interrompu au moment de l'arrét de la VM ?
o oui o non

44 - Etiez-vous présent auprés du patient au moment de l'arrét de la VM ?
O oui o non

45 - La famille était-elle présente auprés du patient au moment de l'arrét de la VM ?
o oui o non

46 - Considérez-vous que la douleur et I'inconfort du patient ont été bien pris en charge ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

47 - Considérez-vous que la famille a suffisamment été accompagnée par I'équipe ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

48 - Considérez-vous que les «besoins spirituels» du patient et/ou de sa famille ont été bien pris en
charge ?
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

49 - Les modalités de I'arrét de la VM ont-elle été consignées dans le dossier médicale ?
o oui o non

50 - Votre patient a-t-il été réorienté dans un autre service ?
o oui o non

51-Sioui:
oen UHCD
oen USC
O en service de médecine
o en institution/retour a domicile

52 - Votre patient est-il décédé au SAU/en cours d’intervention SMUR ?
o oui o non

53 - Etiez-vous présent auprés du patient au moment de son décés ?
o oui o non

54 — Une infirmiére était-elle présente auprés du patient au moment de son déces ?
o oui o non

55 - La famille était-elle présente auprés du patient au moment de son décés ?
O oui o non O ne sait pas

56 - Si vous de deviez le refaire, procéderiez-vous comme vous l'avez fait pour ce patient ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non 0 non, pas du tout

57 - Globalement étes vous satisfait de la qualité de la mort de ce patient ?
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutét non o non, pas du tout
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VOTRE RESSENTI concernant les décisions de LAT en général

58 — Pour vous, les décisions de limitation ou d’arrét des thérapeutiques actives en général : (une
seule réponse)

O j’y suis opposé par conviction personnelle et je ne les pratique jamais

O je préfére ne pas y étre confronté

o elles ne me rebutent pas

59 - Pour vous, existe-t-il une différence «morale» entre limitation et arrét des thérapeutiques ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non 0 non, pas du tout

60 - Pour vous, existe-t-il une différence entre I'arrét de la ventilation mécanique et I'arrét d’autres
supports de défaillance vitale (ex : amines vasopressives, dialyse, transfusions...) ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

61 — Pour vous, I'arrét de la ventilation mécanique invasive dans le cadre d’'un arrét des traitements
de suppléance ? (une seule réponse)

O j'y suis opposé par conviction personnelle et je ne les pratique jamais

o je préfére ne pas y étre confronté

o elles ne me rebutent pas

62 - Quel est votre opinion concernant les décisions d’arrét de la ventilation mécanique invasive dans
le cadre d’'un arrét des traitements de suppléance ? (une seule réponse)
o elle doit toujours étre arrétée, comme sont arrétés tous les autres traitements de
suppléance
o elle doit toujours étre arrétée, sauf si 'arrét d’un traitement de suppléance
(noradrénaline a forte dose par exemple) va entrainer le décés du patient de fagon
hautement probable en évitant d’avoir ainsi recours a la déventilation
o elle ne doit étre arrétée que si la fin de vie est trop prolongée autrement
o elle ne doit jamais étre arrétée

63 - L’état de conscience du patient influence t-il votre modalité de déventilation ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

64 - Considérez-vous qu'il existe, dans le cadre d’un arrét des thérapeutiques de suppléance vitale,
une « différence morale » entre les différentes modalités de déventilation ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non 0 non, pas du tout

Pour vous, I'extubation ?
65 - donne un caractére plus « normal », moins médicalisé a la mort :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

66 - redonne au patient un aspect physique plus proche de ce qu’il est habituellement :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

67 - évite toute ambiguité et faux espoirs pour la famille :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

68- évite toute ambiguité et faux espoirs pour le personnel soignant :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

69 - est plus confortable pour le patient :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

70 - ne retarde pas le processus de mort :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

71 - est un geste mal vécu par la famille :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

72 - est un geste violent qui équivaut a étouffer le patient :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout
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73 - ne donne aucune chance de survie au patient :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

74 - est une forme d’euthanasie :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

Pour vous, un autre mode de « déventilation »?
75 - donne le temps a I'équipe soignante d’adapter plus progressivement I'analgésie, la
sédation :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

76 - permet a la famille de se préparer au décés :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

77 - est plus confortable pour le patient, il n’étouffe pas :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

78 - évite l'inconfort de la famille lié aux rales, a 'encombrement :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

79 - évite I'inconfort du personnel soignant lié aux réles, a 'encombrement :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

80 - laisse une chance de survie au patient :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

81 - prolonge I'agonie :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

82 - donne des faux espoirs aux familles :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

83 - est inconfortable pour le patient :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

Quel(s) est (sont), selon vous, le(s) objectif(s) recherché(s) avec I'administration d’opioides et/ou
d’hypnotiques ?

84 - sédater le patient a titre systématique :

o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

85 - soulager des symptdmes d’anxiété et/ou de douleur :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

86 - traiter les symptdmes de détresse respiratoire :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

87 - accélérer le processus de fin de vie :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

88 - assurer le confort de I'entourage :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

89 - assurer le confort du personnel soignant :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout
Selon vous, en ce qui concerne la décision d’arrét de la ventilation mécanique invasive dans le cadre

d’un arrét des traitements de suppléance :

90 - doit-elle étre obligatoirement collégiale ?
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

91 - faut-il impliquer le personnel soignant?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout
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92 - faut-il laisser le choix a la famille du mode de déventilation ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

93 - faut-il laisser la famille étre présente pendant I'extubation ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

94 - vous estimez-vous assez bien formé ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

Quels sont , selon vous, les facteurs limitants la décision d’arrét de la ventilation mécanique invasive
dans le cadre d’un arrét des traitements de suppléance dans un service d’'urgence ?

95 - Locaux inadéquats pour favoriser I'intimité des patients et de leur proches :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

96 - Absence de temps médical nécessaire pour s’entretenir suffisamment avec le patient et
ses proches :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non 0 non, pas du tout

97 - Charge de travail infirmier trop important pour assurer les soins de confort :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

98 - Pression pour limiter le temps de deuil de la famille devant la nécessité de place :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non 0 non, pas du tout

99 - Absence de formation des équipes médicales :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

100 - Absence de formation des équipes infirmiéres :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non 0 non, pas du tout

Quels sont, selon vous, les facteurs limitant la décision d’arrét de la ventilation mécanique invasive
dans le cadre d’un arrét des traitements de suppléance dans un contexte d’intervention SMUR ?

101 - Lieux inadéquats pour favoriser l'intimité des patients et de leur proches :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non 0 non, pas du tout

102 - Absence de temps médical nécessaire pour s’entretenir suffisamment avec le patient et
ses proches :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

103 - Charge de travail infirmier trop important pour assurer les soins de confort :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

104 - Pression pour limiter le temps de deuil de la famille :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

105 - Absence de formation des équipes médicales :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

106 - Absence de formation des équipes infirmieres :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

107 - Dans un contexte d’urgence, vous rechercher les informations afin de prendre une décision de
limitation d’intubation endo-trachéale pour éviter de prendre une décision d’arrét de la ventilation
mécanique par la suite ?

o oui, tout a fait o plutdt oui o plutét non o non, pas du tout

108 - Dans un contexte d’'urgence, vous préférez prendre une décision d’intubation endo-trachéale

quitte a prendre une décision d’arrét de la ventilation mécanique par la suite ?
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout
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ANNEXE 4 : Questionnaire INFIRMIER

Définitions des termes employées dans le questionnaire :
- LAT : limitation et/ou arrét des thérapeutiques actives
- USC : Unité de Soins Continus
- UHCD : Unité d’Hospitalisation de Courte Durée
- VMI : ventilation mécanique invasive
- Déventilation : modalités d’arrét de la ventilation mécanique invasive
* extubation «premiere» («terminal extubation» des anglo-saxons)
« arrét de la ventilation mécanique sans extubation («terminal weaning»)

VOTRE PROFIL

Vous étes
oun homme o une femme

Vous avez :
o<25ans ode 25 a 35 ans o de 36 a 50 ans o plus de 50 ans

Votre exercez : (plusieurs réponses possibles)
o un service d'accueil des urgences o un SAMU
o un SAU avec une SAUV o une USC

Vous travaillez dans:
oun CHU oun CHnon U o un établissement privé

Vous travaillez depuis :
o<5ans o5a10ans o10a 20 ans o> 20 ans

Combien de patients passent dans votre service par an ?

Avez-vous eu une expérience d’exercice en service de réanimation ? o oui o non
De quelle confession religieuse étes-vous ?

o ne veut pas répondre o athée o chrétienne
o musulmane o juive o bouddhiste o autre
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VOTRE EXERCICE PROFESSIONNEL

1 - Prend-on des décision de LAT dans votre service ? o oui o non

2 - L’équipe soignante participe-t-elle a la prise de décision ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

3 - Existe-t-il une procédure écrite de LAT dans le service ol vous exercez ?
o oui o non

4 - Existe-t-il une feuille de prescription et/ou surveillance infirmiére dédiée aux LAT?
o oui o non

5 - Existe-t-il une procédure écrite de mise en oeuvre de soins palliatifs dans le service ou vous
exercez ?
O oui o non

6 - Existe-t-il une feuille de prescription et/ou surveillance infirmiére dédiée aux soins palliatifs?
o oui o non

7 - Prend-on des décision de LAT impliquant un arrét de la ventilation mécanique dans votre service ?
O oui o non

8 - L'équipe soignante participe-t-elle a la prise de décision concernant un arrét ou non de la
ventilation mécanique?

o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout
9 - Avez-vous déja regu une formation sur les soins de fin de vie ? O oui o non
10 - Existe-t-il des réunions de debriefing dans le service ou vous exercez ? o oui o non
11 - Les IDE y sont-ils conviés ? O oui o non

12 - Existe-t-il des dossiers informatisés des patients dans I'établissement ou vous exercez :
o oui O non

Si vous avez répondu NON a la guestion 7, nous vous remercions de reprendre le
questionnaire a la guestion 52.

VOTRE DERNIERE DECISION d’ARRET de la VMI dans le cadre d’'une LAT

13 - A quand remonte votre dernier arrét de ventilation mécanique invasive pour un patient en LAT
(une seule réponse) ?
o< 1semaine o> 1semaine o> 1 mois o > 3 mois o > 6 mois

Votre patient :
14 - Sexe : oM oF

15 - Age : o<30ans 030 a49ans 050 a 69 ans o>70ans
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16 - Pathologie(s) chronique(s) grave(s) présentée(s) par votre patient (plusieurs réponses possibles):
o cancer solide o hémopathie maligne
o insuffisance respiratoire chronique o insuffisance cardiaque chronique (NYHA classe 4)
o pathologie neurologique chronique o insuffisance rénale chronique terminale
o cirrhose o pathologie psychiatrique sévere
o ne sait pas

17 - Pathologie aigué présentée par votre patient (une seule réponse):
o coma
o insuffisance cardiaque aigué
o insuffisance respiratoire aigué
o défaillance multi-viscérale
o arrét cardio-respiratoire
o polytraumatisé
o désordre métabolique grave (insuffisance rénale aigue, hyperkaliemie, ...)
o autres, veuillez préciser :

18 - Le patient était-il conscient au moment de la décision d’arrét de la VM : goui onon

19 - Le patient était-il déja inscrit dans une démarche de soins palliatifs au moment de la prise de
décision d’'arrét de la VM : O oui o non o ne sait pas

20 - Au moment de la prise de décision (une seule réponse) :
o Le médecin en charge a décidé seul de 'arrét de la VM et de ses modalités
o L’équipe médicale a décidé de l'arrét de la VM et de ses modalités
o Vous avez décidé en équipe médico-infirmiere de I'arrét de la VM, mais les modalités ont
dépendu du médecin en charge
o L'équipe médicale a décidé de l'arrét de la VM et de ses modalités
o Vous avez décidé en équipe médico-infirmiere de I'arrét de la VM et de ses modalités

21 - Si le patient était conscient, a-t-il participé a la prise de décision ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

22 - La famille était-elle présente auprés du patient au moment de la prise de décision ?
O oui o non o ne sait pas

23 - La famille a-t-elle participé a la prise de décision d’arrét de la ventilation mécanique ?
O oui o non O ne sait pas

24 - La famille a-t-elle été informée de la décision d’arrét de la ventilation invasive ?
O oui o non o ne sait pas

25 - La décision d’arrét de la ventilation mécanique a-t-elle été source de désaccord/conflit ?
O oui 0 non
26 - Sioui :
o au sein de I'équipe médicale
o entre les médecins et le personnel soignant
o entre les médecins et la famille

27 - Lieu de I'arrét de la ventilation mécanique invasive :
o domicile/institution
o voie publique
o dans le service des urgences/SAUV/UHCD
o dans un autre service de I'hépital

28 - Quel mode de « déventilation » avez été utilisé ?
o extubation
o autre (diminutionde FiO2 a 21 %, diminution du volume courant...)
29 - Votre avis a-t-il été recherché quant au mode de « déventilation » a utiliser ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout
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30 - Si I'extubation a été choisie, qui I'a pratiquée ?
o le médecin en charge du malade
o vous accompagnée du médecin en charge du malade
o vous seul(e)

31 - Uoxygénothérapie a-t-elle été maintenue ? O oui o non

32 - Le patient a-t-il regu un traitement par morphinique et/ou benzodiazépine ?
o morphinique
o benzodiazépine
o les deux
O aucun
o ne sait pas

33 - Si oui, ces drogues était utilisées :
o en bolus
oen IVSE
o les deux
o ne sait pas

34 - Le patient a-t-il regu d’autres traitements adjuvants ?
o autre hypnotique
o scopolamine
o corticothérapie
o diminution des apports hydriques
O curares
o diurétiques
O ne sait pas

35 - Le patient a-t-il regu des soins de confort ?
o soins de bouche
o positionnements/prévention des escarres
o aspirations endobuccales/endotrachéales

36 - Etait-ce une prescription médicale ? o oui o non

37 - Le monitorage cardio-pulmonaire a-t-il été allégé au moment de I'arrét de la VM ?
o oui o non

38 - Etiez-vous présent auprés du patient au moment de I'arrét de la VM ?
o oui o non

39 - La famille était-elle présente auprés du patient au moment de I'arrét de la VM ?
ooui onon
40 - Considérez-vous que la douleur et I'inconfort du patient ont été bien pris en charge ?

o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non 0 non, pas du tout

41 - Considérez-vous que la famille a suffisamment été accompagnée par I'équipe ?
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutét non o non, pas du tout

42 - Considérez-vous que les «besoins spirituels» du patient et/ou de sa famille ont été bien pris
en charge ?
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

43 - La prise en charge de ce patient a-t-elle était 'occasion d’une surcharge de travail infirmier ?

o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout
44 - \otre patient a-t-il été réorienté dans un autre service ? o oui o non
45 - Sioui :
oen UHCD
oen USC

o en service de médecine
o en institution/retour a domicile
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46 - Votre patient est-il décédé au SAU/en cours d’intervention SMUR ?
O oui 0 non

47 - Etiez-vous présent auprés du patient au moment de son décés ?
o oui o non

48 - Le médecin en charge était-il présent auprés du patient au moment de son décés ?
O oui o non o ne sait pas

49 - La famille était-elle présente auprés du patient au moment de son déces ?
o oui o non o ne sait pas

50 - Si vous de deviez le refaire, procéderiez-vous comme vous 'avez fait pour ce patient ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

51 - Globalement étes vous satisfait de la qualité de la mort de ce patient ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

VOTRE RESSENTI concernant les décisions de LAT en général

52 - Pour vous, les décisions de limitation ou d’arrét des thérapeutiques actives en général : (une
seule réponse)

o j'y suis opposé par conviction personnelle et je ne les pratique jamais

o je préfére ne pas y étre confronté

o elles ne me rebutent pas

53 - Pour vous, existe-t-il une différence «morale» entre limitation et arrét des thérapeutiques ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

54 - Pour vous, existe-t-il une différence entre l'arrét de la ventilation mécanique et l'arrét d’autres
supports de défaillance vitale (ex : amines vasopressives, dialyse, transfusions...) ?
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

55 - Quel est votre opinion concernant I'arrét de la ventilation mécanique invasive dans le cadre d’'un

arrét des traitements de suppléance ? (une seule réponse)

o elle doit toujours étre arrétée, comme sont arrétés tous les autres traitements de

suppléance

o elle doit toujours étre arrétée, sauf si I'arrét d’un traitement de suppléance (noradrénaline a
forte dose par exemple) va entrainer le déces du patient de fagon hautement probable en évitant
d’avoir ainsi recours a la déventilation

o elle ne doit étre arrétée que si la fin de vie est trop prolongée autrement

o elle ne doit jamais étre arrétée

56 - Considérez-vous qu'il existe, dans le cadre d’'un arrét des thérapeutiques active, une « différence
morale » entre les différents modes de déventilation ?

o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout
57 - Avez-vous déja extubé un patient dans le cadre d’un arrét de la VM ? o oui o non
58 - Avez-vous déja refusé d’extuber un patient en LAT ? o oui o non

Pour vous, I'extubation ?
59 - donne un caractére plus « normal », moins médicalisé a la mort :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

60 - redonne au patient un aspect physique plus proche de ce qu’il est habituellement :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout
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61 - évite toute ambiguité et faux espoirs pour la famille :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

62- évite toute ambiguité et faux espoirs pour le personnel soignant :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

63 - est plus confortable pour le patient :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

64 - ne retarde pas le processus de mort :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

65 - est un geste mal vécu par la famille :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

66 - est un geste violent qui équivaut a étouffer le patient :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

67 - ne donne aucune chance de survie au patient :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

68 - est une forme d’euthanasie :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

Pour vous, un autre mode de « déventilation »?
69 - donne le temps a I'équipe soignante d’adapter plus progressivement I'analgésie, la
sédation :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

70 - permet a la famille de se préparer au décés :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

71 - est plus confortable pour le patient, il n’étouffe pas :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

72 - évite l'inconfort de la famille lié aux rales, a 'encombrement :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

73 - évite I'inconfort du personnel soignant lié aux réles, a 'encombrement :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

74 - laisse une chance de survie au patient :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

75 - prolonge I'agonie :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

76 - donne des faux espoirs aux familles :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

77 - est inconfortable pour le patient :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

Quel(s) est (sont), selon vous, le(s) objectif(s) recherché(s) avec I'administration de morphiniques et/

ou de benzodiazépines ?
78 - sédater le patient a titre systématique :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

79 - soulager des symptémes d’anxiété et/ou de douleur :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

80 - traiter les symptdmes de détresse respiratoire :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

124



81 - accélérer le processus de fin de vie :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

82 - assurer le confort de I'entourage :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

83 - assurer le confort du personnel soignant :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

Selon vous, en ce qui concerne la décision d’arrét de la ventilation mécanique invasive dans le cadre
d’un arrét des traitements de suppléance :

84 - doit-elle étre obligatoirement collégiale ?

o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

85 - faut-il impliquer le personnel soignant?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

86 - faut-il laisser le choix a la famille du mode de déventilation ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

87 - faut-il laisser la famille étre présente pendant I'extubation ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non o non, pas du tout

88 - vous estimez-vous assez bien formé ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

89 - Pensez-vous que la décision d’arrét de la VM est suffisamment bien expliqué par les médecins
aux proches du patient ?
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non 0 non, pas du tout

90 - Pensez-vous que les familles sont suffisamment bien encadrées lors de la décision d’arrét de la
ventilation ?

o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

91 - Selon vous, I'extubation (une seule réponse):
o doit étre faite par le médecin qui a pris la décision
o doit étre faite par l'infirmiére accompagnée du médecin du patient
o peut étre faite par une infirmiére seule, selon son niveau d’expérience

Quels sont , selon vous, les facteurs limitants la décision d’arrét de la ventilation mécanique invasive
dans le cadre d’un arrét des traitements de suppléance dans un service d’'urgence ?

92 - Locaux inadéquats pour favoriser l'intimité des patients et de leur proches :

o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

93 - Absence de temps médical nécessaire pour s’entretenir suffisamment avec le patient et
ses proches :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non 0 non, pas du tout

94 - Charge de travail infirmier trop important pour assurer les soins de confort :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

95 - Pression pour limiter le temps de deuil de la famille devant la nécessité de place :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non 0 non, pas du tout

96 - Absence de formation des équipes médicales :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

97 - Absence de formation des équipes infirmieres :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdét non 0 non, pas du tout
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Quels sont, selon vous, les facteurs limitant la décision d’arrét de la ventilation mécanique invasive
dans le cadre d’un arrét des traitements de suppléance dans un contexte d’intervention SMUR ?
98 - Lieux inadéquats pour favoriser l'intimité des patients et de leur proches :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

99 - Absence de temps médical nécessaire pour s’entretenir suffisamment avec le patient et

ses proches :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

100 - Charge de travail infirmier trop important pour assurer les soins de confort :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutdt non o non, pas du tout

101 - Pression pour limiter le temps de deuil de la famille :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout

102 - Absence de formation des équipes médicales :
o oui, tout a fait o plutét oui o plutét non o non, pas du tout

103 - Absence de formation des équipes infirmieres :
o oui, tout a fait o plutdt oui o plutdt non o non, pas du tout
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RESUME

L'arrét de la ventilation mécanique tient une place a part dans les décisions de
limitation et d’arrét des traitements. Linterrompre aprés I'avoir instaurée n’est pas
nécessairement une évidence tant elle est hautement symbolique de vie. A partir de
71 questionnaires médecins et 53 questionnaires infirmiers, nous avons essayé
d’appréhender les difficultés que représente cette démarche dans le cadre d’'une fin
de vie dans les services d’urgence. Il apparait qu’il s’agit d’une réalité
majoritairement acceptée par ses protagonistes quoique soulevant des
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partie liées aux obstacles structurels de ces services mais également a la disparité
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