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Département Médecine Maieutique et Paramédicaux

P.U.-P.H.
Classe Exceptionnelle et 1ére classe

M. ACAR Philippe

M. ACCADBLED Franck (C.E}
M. AL RIC Laurent (C_E)

K. AMAR Jacques

Mme ANDRIEU Sandrine

M. ARBUS Christophe

M. ARNAL Jean-Francois (C.E)
M. ATTAL Michel (C.E)

M. AVET-LOISEAL Herve

K. BERRY Antoine

Mme BERRY Isabelle (C.E)
BIRMES Philippe
BONMNEVILLE Fabrice
BOSSAVY Jean-Pierre (C.E)
BRASSAT David
BROUCHET Laurent
BROUSSET Pieme (C.E)

M. BUJAN Louis (C. E)

Mme BURA-RIVIERE Alessandra (C.E)
BUREALU Christophe
BUSCAIL Louis {C.E)
CALVAS Patrick (C.E)
CANTAGREL Alain (C.E)

. CARRERE Nicolas

. CARRIE Didier (C.E)

CHALX Yves

me CHARPEMNTIER Sandrine
CHAUFOUR Xavier
CHAUVEAL Dominique
CHAYMES Patrick

. CHIRON Philippe (C.E}

. CHOLLET Francois (C.E}

. COMSTANTIN Armnaud

. COURBOM Frédéric

Mme COURTADE SAIDI Monigue (C.E)
DAMBRIN Camille

DE BOISSEZOMN Xavier
DEGUIME Olivier (C.E)
DELABESSE Eric
DELOBEL Pierre

DELORD Jean-Fierre (C.E)
DIDIER Alain (C.E)
DUCOMMUN Bemard

Mme DULY-BOUHANICK, Béatrice (C.E)
M. ELEAZ Meyer

M. FERRIERES Jean (C.E)

M. FOURCADE Olivier

M. FOURMIE Piemre

M. GALINIER Michel (C.E)

M. GAME Xavier

Mme GARDETTE Virginie

M. GEERAERTS Thomas

Mme GOMEZ-BROUCHET Anne-Muriel
M. GOURDY Pieme (C.E)

M. GROLLEAU RAQUX Jean-Louis (C.E)
Mme GUIMBAUD Rosine

Mme HANAIRE Héléne (C.E)
M. HUYGHE Eric

M. IZOPET Jacques (C.E)

M. KAMAR Nassim (C.E)
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P.U. Médecine générale
M. QUSTRIC Stéphane (C.E)

Pédiatrie

Chirurgie Infanfile

Médecine Interne
Thérapeutique

Epidémiologie, Santé publique
Psychiatrie

Physiologie

Hématologie

Hématologie, transfusion
Parasitologie

Biophysigue

Psychiatrie

Radioclogie

Chirurgie Vasculaire
Meurclogie

Chirurgie thoracique et cardio-vascul
Anatomie pathologigue
Urologie-Andrologie

Médecine Vasculaire
Hépato-Gastro-Entérologie
Hépato-Gastro-Entérologie
Génegtique

Rhumatologie

Chirurgie Générale
Cardiologie

Pédiatrie

Médecine d'urgence

Chirurgie Vasculaire
Méphrologie

Anatomie

Chir. Orthopédique et Traumatologie
Meurclogie

Rhumatologie

Biophysigue

Hisfologie Embryologie

Chir. Thoracique et Cardiovasculaire
Médecine Physique et Réadapt Fonct.
Oto-rhino-laryngologie
Hématologie

Maladies Infectisuses
Cancérologie

Preumologie

Cancérologie

Thérapeutique

Cardiologie

Epidémiologie, Santé Publique
Anesthésiologie
Ophtalmologie

Cardiologie

Urclogie

Epidémiclogie, Santé publique
Anesthésiologie et réanimation
Anatomie Pathologique
Endocrinologie

Chirurgie plastique
Cancérologie

Endocrinologie

Urclogie
Bactériologie-Virologie
Méphrologie

Mme LAMANT Laurence (C.E)
M. LAMGIN Dominigque {C.E)
Mme LAPRIE Anne

LARRUE Vincent

LAUGQUE Dominique {C_E)
LAUWERS Frédéric
LEOBOM Berirand

LEVADE Thierry (C.E)
LIELAU Roland {C.E)
MALAVAUD Bernard
MANSAT Pierre

MARCUE Philippe (C.E)
MAS Emmanuel

MAURY Jean-Philippe (C.E)
Mme MAZEREEUW Juliette

M. MAZIERES Julien (C.E)

M. MIMVILLE Vincent

K. MOLIMIER Laurent (C.E)

M. MONTASTRUC Jean-Louis (C.E)
Mme MOYAL Elisabeth (C.E)

M. MUSCARI Fabrice

Mme NOURHASHEMI Fatemeh [(C.E)
OLIWVOT Jean-Marc

. OSWALD Eric (C.E)

. PARIENTE Jérémie

. PAUL Carle (C.E)

PAYOUX Pieme (C.E)
PAYRASTRE Bemnard (C.E)
PEROMN Jean-Marie (C_.E)

M. RASCOL Olivier (C.E)

Mme RAUZY Odile

RAYMAUD Jean-Philippe (C.E)
RECHER Christian{C.E)
RITZ Patrick (C.E)
ROLLAND “Yves (C.E)
ROMCALLI Jérdme

ROUGE Daniel (C.E)
ROUSSEAU Hervé (G.E)
ROUX Franck-Emmanuel
SAILLER Laurent (C.E)
SALES DE GAUZY Jérome (C.E}
SALLES Jean-Pieme (C.E)
SANS Nicolas

SCHMITT Laurent (C.E)
Mme SELVES Janick (C.E)

M. SEMARD Jean-Michel (C.E)
M. SERRANC Elie (C.E)

M. SIZUN Jacques (C.E)

M. SOL Jean-Christophe

Mme SOTC-MARTIN Maria-Eugenia
M. SOULAT Jean-Marc

M. SOULIE Michel (C.E}

M. SUC Berfrand

Mme TAUBER Marie-Thérése (C.E)
M. TELMOM Norbert (C.E)

Mme TREMOLLIERES Florence
Mme URO-COETE Emmanuelle (C.E)
M. VAYSSIERE Christophe (C.E)
M. VELLAS Bruno (C.E)

M. VERGEZ Sébastien
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Anatomie Pathologique
Mutrition

Radiothérapie
MNeurologie

Médecine d'Urgence
Chirurgie maxillo-faciale

Chirurgie Thoracigue et Cardio-vasculaire

Biochimie

Immunologie

Urologie

Chirurgie Orthopédique
Médecine Physique et Réadaptation
Pédialrie

Cardiclogie

Dermatologie

Pneumologie
Anesthésiologie Réanimalion
Epidémiologie, Santé Publique
Phammacologie
Cancérologie

Chirurgie Digestive
Gérialrie

Meurologie
Bactériologie-Virologie
Meurologie

Dermatologie

Biophysique

Hématologie
Hépato-Gastro-Entérologie
Phammacologie

Médecine Interne
Psychiatrie Infantile
Hématologie

Mutrition

Gériatrie

Cardiclogie

Médecine Légale
Radiologie

Meurochirurgie

Médecine Interne
Chirurgie Infantile
Pédiatrie

Radiologie

Psychiatrie

Anatomie et cytologie pathologiques
Phammacologie
Cto-rhine-laryngologie
Pédiatrie

Meurochirurgie

Gériatrie et biologie du vieillissement
Médecine du Travail
Urologie

Chirurgie Digestive
Pédialrie

Médecine Légale

Biologie du développement
Anatomie Pathologique
Gynécologie Obstélrique
Gérialrie
COto-rhino-laryngologie



FACULTE DE SANTE
Département Médecine Maieutique et Paramédicaux

P.U.-P.H.
2éme classe

M. ABBO Olivier

M. AUSSEIL Jérdme

Mrme BONGARD Vanina

M. BONMEVIALLE Micolas

M. BOUMNES Vincent

Mme BOURMET Barbara

Mme CASPER Charlotte

M. CAVAIGNAC Efienne

M. CHAPUT Benoit

M. COGMARD Christophe
Mme CORRE Jill

Mme DALENC Florence

M. DE BONMECAZE Guillaume
M. DECRAMER Stéphane

M. EDOUARD Thomas

M. FAGUER Stanislas

Mme FARUCH BILFELD Marie
M. FRANCHITTO Nicolas

M. GARRIDO-STOWHAS lgnacio
M. GUIBERT Micolas

M. GUILLEMINAULT Laurent
M. HERIN Fabrice

M. LAIREZ Olivier

M. LARCCHE Michel

Mme LAUREMNT Camille

M. LE CAIGNEC Cédric

M. LEANDRI Roger

M. LOPEZ Raphasl

M. MARCHELX Bertrand

M. MARTIN-BLOMDEL Guillaume
Mme MARTINEZ Alejandra

M. MARX Mathieu

M. MEYER Micolas

M. PAGES Jean-Christophe
Mme PASQUET Marléne

M. PORTIER Guillaume

M. PUGMET Grégory

M. REINA Nicolas

M. RENAUDINEAU Yves

Mme RUYSSEN-WITRAND Adeline
Mme SAVAGNER Frédérique
M. SAVALL Frédéric

M. SILVA SIFONTES Siein

M. SOLER Vincent

Mme SOMMET Agnés

M. TACK Ivan

Mme VAYSSE Charlotie

Mme VEZZ0S| Delphine

M. YROMDI Antoine

M. YSEBAERT Loic

P.U. Médecine générale
M. MESTHE Pierre
Mme ROUGE-BUGAT Marie-Eve

Chirurgie infantile

Biochimie et biclogie moléculaire
Epidémiologie, Santé publique
Chirurgie orthopédique ef traumatologique
Médecine d'urgence
Gastro-entérologie

Pédiatrie

Chirurgie orthopédique et traumatologie
Chirurgie plastique

Radiologie

Hématologie

Cancérologie

Anatomie

Pédiatrie

Pédiatrie

Méphrologie

Radiologie et imagerie médicale
Addictologie

Chirurgie Plastigue

Preumologie

Pneumclogie

Médecine et santé au travail
Biophysigue et médecine nucléaire
Rhumatologie

Anatomie Pathologigue

Genetique

EBiologie du dével. et de la reproduction
Anatomie

Chirurgie thoracigue et cardiovasculaire
Maladies infectieuses, maladies fropicales
Gynécologie

Ote-rhino-laryngolegie

Dermatologie

Eiclogie cellulaire

Pédiatrie

Chirurgie Digestive

Médecine interne

Chirurgie orthopédigue et traumatologique
Immunologie

Rhumatologie

Biochimie et biclogie moléculaire
Médecine [égale

Réanimation

Ophtalmologie

Pharmacologie

Physiologie

Cancérologie

Endocrinclogie

Psychiatrie

Heématologie

Professeurs Associés

Professeur Associé de Médecine Générale
M. ABITTEBOUL Yves

M. BOYER Piemre

M. CHICOULAA Bruno

Mme IRI-DELAHAYE Motoko

M. POUTRAIM Jean-Christophe

M. STILLMUNKES André

Professeur Associé de Bactériologie-Hygiéne
lme MALAVAUD Sandra



Mme ABRAVANEL Florence
M. APCIL Pol Andre

Mme ARNAUD Catherine
Mme AUSSEIL-TRUDEL Stéphanie
Mme BASSET Céline

Mme BELLIERES-FABRE Julie
Mme BERTOLI Sarah

M. BIETH Eric

Mme BREHIMN Camille

M. BUSCAIL Etienne

Mme CAMARE Caroline

M. CAMBUS Jean-Fierre
Mme CANTERQ Anne-Valérie
Mme CARFAGMNA Luana
Mme CASPAR BAUGUIL Sylvie
Mme CASSAGMNE Myriam
Mme CASSAING Sophie
Mme CASSOL Emmanuelie
Mme CHANTALAT Elodie

M. CHASSAING Nicolas

M. CLAVEL Cyril

Mme COLOMBAT Magali

M. CONGY Nicolas

Mme COURBOMN Christine

M. CUROT Jenathan

Mrme DAMASE Christine

Mme DE GLISEZENSKY Isabelle
M. DEDOUIT Fabrice

M. DEGBOE Yannick

M. DELMAS Clément

M. DELPLA Pieme-André

M. DESPAS Fabien

M. DUBOIS Damien

Mme ESQUIRCL Yolande
Mme EVRARD Soléne

Mme FILLAUX Judith

Mme FLOCH Pauline

Mme GALINIER Anne

Mrme GALLINI Adeline

M. GANTET Pierrs

M. GASQ David

M. GATIMEL Nicolas

M.C.U. Médecine générale
M. BISMUTH Michsl

M. BRILLAC Thierry

Mme DUPOUY Julie

M. ESCOURROU Emile

M.C.A. Médecine Générale
M. BIREBENT Jordan

Mme BOURGEOQIS Cdile

Mme BOUSSIER Mathalie
Mme FREYENS Anne

Mme LATROUS Leila

M. PIPONNIER David

Mme PUECH Marielle
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Département Médecine Maieutique et Paramédicaux

Bactériologie Virologie Hygiéne
Immunaologie

Epidémiologie

Biochimie

Cytologie et histologie
Néphrologie

Hématologie, transfusion
Géngtique

Pneumologie

Chirurgie viscérale et digestive
Biochimie et biclogie moléculaire
Hématologie

Biochimie

Pédiatrie

Mutrition

Ophtalmologie

Parasitologie

Biophysique

Anatomie

Génétique

Biclogie Celiulaire

Anatomie et cytologie pathologiques
Immunaologie

Pharmacologie

Meurclogie

Pharmacologis

Physiologie

Médecine Légale
Rhumatologie

Cardiologie

Médecine Légale
Pharmacologie

Bactériologie irologie Hygiéne
Meédecine du travail

Histologie, embryologie et cytologie
Parasitologie
Bactériologie-Virckogie
Mutrition

Epidémiologie

Biophysique

Physiologie

Médecine de la reproduction

MCU - PH

Mme GENMNEROQ lsabelle
Mme GENOUX Annelise
Mme GRARE Marion

M. GUERBY Paul

Mme GUILBEAU-FRUGIER Céline
Mme GUYOMMET Sophie
M. HAMDI Safouans

Mme HITZEL Anne

Mme INGUENEAL Cecile
M. IRIART Xavier

Mme JONCA Mathalie

M. KIRZIN Sylvain

Mme LAPEYRE-MESTRE Maryse
M. LEPAGE Benwit

M. LHERMUSIER Thibault
M. LHOMME Sébastien
Mme MASSIP Clémence
Mme MAURAS SCHWALM Frangoise
Mme MONTASTIER Emilie
M. MONTASTRUC Frangois
Mme MOREAU Jessika
Mme MOREAU Marion

M. MOULIS Guillaume
Mme NASR Mathalie

Mme NOGUEIRA M.L.
Mme PERROT Aurore

M. PILLARD Fabien

Mme PLAISAMCIE Julie
Mme PUISSANT Bénédicte
Mme QUELVEN Isabelle
Mme RAYMOND Stéphanie
M. REVET Alexis

M. RIMAILHO Jacques
Mme SABOURDY Frédérique
Mme SAUNE Karine

Mme SIEGFRIED Aurore
M. TAFANI Jean-André

M. TREINER Emmanuel
Mme VALLET Marion

M. VERGEZ Frangois

Mme VIJA Lavinia

Maitres de Conférence Associés

Biochimie

Biochimie et biologie moléculaire
Bactériologie Virologie Hygiéne
Gynécologie-Obstétrique
Anatomie Pathologique
Mutrition

Biochimie

Biophysique

Biochimie

Parasitologie et mycologie
Biclogie cellulaire

Chirurgie générale
Pharmacologie

Biostatistigues et Informatique médicale

Cardiologie

Bactériologie-virologie
Bactériologie-virologie

Biochimig

Mutrition

Pharmacologie

Biologie du dév. Et de |a reproduction
Physiclogie

Médecine inteme

MNeurclogie

Biclogie Cellulaire

Hématologie

Physiologie

Genstigue

Immunclogie

Biophysigue et médecine nucléaire
Bactériologie Virologie Hygigéne
Pédo-paychiatrie

Anatomie et Chirurgie Générale
Biochimie

Bactériologie Virologie

Anatomie et cytologie pathologiques
Biophysique

Immunologis

Physiclogie

Hématologie

Biophysigue et médecine nucléaire



REMERCIEMENTS

Aux membres du jury,

A Monsieur le Professeur Pierre MESTHE, vous me faites I’honneur de présider ce jury. Vos

valeurs et la transmission de celles-ci sont un exemple pour ma pratique future.
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ta patience. Pour m’avoir montré que I’on peut rester compétent, humain, patient et dans le
partage apres plusieurs décennies d’exercice. Ta recherche de I’amélioration, ton empathie et
ton engagement sont des exemples pour moi. Pour tout ce que tu m’as apporté dans mes études
et en dehors, merci. A Sylvette, pour avoir sacrifié la moitié de ses gamelles parce que je mange

pour 4.



A mes amis

Ceux de toujours, les Braxéens et assimilés. Victor, Clément, Matoo, Arnaud, Vivien, Val, Oliv,
Sousou et les autres. Les études ne nous ont pas separés, votre soutien m’a aidé a oublier 2 ans

de P1 en quelques mois.

Aux amis scouts, des plus jeunes années, Thibault, Théophile, Fred, et ceux des plus grandes,
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AS : Aide-soignant
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VVC : Voie veineuse centrale



. Introduction

L’Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) est
le lieu de vie de quelques 611.000 personnes dans leurs derniéres années de vie'. Celles-ci y
vivent souvent lorsqu’elles deviennent trop dépendantes pour rester a domicile ou
lorsqu’elles sont isolées. Prés de 150.000 déces interviennent tous les ans en EHPAD, 87%
d’entre eux interviennent de maniere non soudaine, c’est-a-dire a la suite d’un
accompagnement de soin palliatif’. La recommandation HAS de 2017 sur la fin de vie en
EHPAD préconise d’articuler la prise en charge autour du médecin traitant®. L’objectif des
soins palliatifs est de maintenir le confort du patient ainsi que sa dignité dans les derniéres
étapes de sa vie* et passe par un accompagnement médical, social, familial et spirituel. Le
role du médecin généraliste implique entre autre une prescription, une explication, un
accompagnement et un soutien du patient, de sa famille et de son équipe soignante, parfois
en lien avec des intervenants extérieurs (hospitalisation & domicile, équipe mobile de soins

palliatifs)3.

a. L’EHPAD

« Les Etablissements d'Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
(EHPAD), anciennement dénommés maisons de retraite, sont des structures médicalisées
qui accueillent des personnes agées dépendantes. Pour étre accueilli en EHPAD il faut avoir
au moins 60 ans et avoir besoin de soins et d'aide quotidiens pour effectuer les actes de la

vie courante. »°

Les soins et aides humaines sont effectués au quotidien par les professionnels des
EHPAD et les intervenants extérieurs. Le personnel soignant de I’établissement est composé
des infirmiers (IDE), aides-soignants (AS) et accompagnateurs éducatifs et sociaux (AES)
(regroupant les anciens meétiers d’aide médico-psychologique, auxiliaire de vie et
animateur)®’, auxquels peuvent s’associer diététiciens, ergothérapeutes, infirmiers cadres de
santé, kinésithérapeutes, orthophonistes, pédicure-podologues, psychomotriciens ainsi que
le personnel médical représenté par le médecin gériatre et le médecin coordonnateur®.
D’autres professionnels participent a ce lieu de vie, avec des métiers du social,

d’administration ou de restauration.



b. La fin de vie et les soins palliatifs

Selon la Société Frangaise d’ Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP) : « Les
soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche globale de la personne
atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. L objectif des soins palliatifs est de
soulager les douleurs physiques et les autres symptémes, mais aussi de prendre en compte
la souffrance psychique, sociale et spirituelle »*. Le ministére de la santé et de la prévention
précise que ce sont des soins pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou a
domicile®. L’Organisation Mondiale de la Santé rappelle que ceux-ci dépassent la prise en
charge des symptomes physiques. lls sont par ailleurs explicitement reconnus au titre du

droit de I’homme & la santé™.

Les droits des patients ont évolué ces derniéres années. Avant la premiere loi sur les
soins palliatifs, les références étaient le code de déontologie et le serment d’Hippocrate :
« En toutes circonstances, le médecin doit s'efforcer de soulager les souffrances de son
malade, l'assister moralement et éviter toute obstination déraisonnable dans les

investigations ou la thérapeutique »'%'2, La loi du 9 juin 1999 « visant a garantir le droit a

I’accés aux soins palliatifs »*3 garantit, pour la premiére fois, I’accés aux soins palliatifs a

tous et vise & développer les structures de soins palliatifs. La loi du 2 mars 2002, dite « loi

Kouchner »**, précise le droit au refus de traitement et institue le droit a une personne de

confiance. La loi du 22 avril 2005, dite « loi Léonetti », est la loi majeure de I’évolution de

la prise en charge palliative en France. Elle introduit I’interdiction & I’obstination
déraisonnable. Elle a aussi rendu possible la rédaction des directives anticipées et leur a
donné une valeur juridique. Celles-ci renforcent le droit au refus d’un traitement chez un
patient hors d’état d’exprimer sa volonté. Dans cette situation, le médecin doit prendre un
avis collégial en consultant les directives anticipées, si elles existent, ainsi que la personne

de confiance afin de décider de la prise en charge.

Quelques années plus tard, I’affaire Vincent Lambert souléve de nouvelles
problématiques dans le débat national. Ce jeune infirmier de 31 ans, dans un état vegétatif
sans espoir de guérison, bénéficie d'un arrét des traitements de la part de son équipe
soignante avec I’accord de son épouse en avril 2013. Cet arrét des traitements comporte un
arrét de I’alimentation et de I’hydratation artificielles (ANH). Finalement, ses parents
dénoncent un « assassinat de handicapé » et débutent une bataille juridique qui va durer plus

d’un an. L’arrét du Conseil d’Etat du 24 juin 2014, affaire Vincent Lambert®®, cl6ture




I’affaire en explicitant : « L’assemblée du contentieux a en outre jugé que I’alimentation et
I’hydratation artificielles prodiguées a M. Lambert, qui sont au nombre des actes qui tendent
a assurer de facon artificielle le maintien des fonctions vitales du patient, constituaient un
traitement au sens de cette méme loi ». Il est indiqué pour la premiére fois que I’ANH sont
des traitements, qui peuvent étre arrétés au nom de [I’interdiction de I’obstination
déraisonnable. La qualification de traitements les oppose a celle de soin de support, comme
I’hygiéne ou le change, pour lequel I’indication ne se discute pas, jusqu’aux derniers instants
de vie. Cet arrét du conseil d’état rappelle qu’une limitation doit se fonder sur un ensemble
d’éléments selon les circonstances particulieres et la situation singuliére propres a chaque

patient.

Ce statut de I’ANH, en tant que traitement, est finalement inscrit dans la loi du 2

février 2016, dite « loi Claeys-Leonetti »® créant de nouveaux droits en faveur des malades

et des personnes en fin de vie : « La nutrition et I'hydratation artificielles constituent des
traitements qui peuvent étre arrétés (...). Lorsque les actes mentionnés (...) sont suspendus
ou ne sont pas entrepris, le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité
de sa vie en dispensant les soins palliatifs mentionnés a I'article L. 1110-10 »*°. De plus, les
directives anticipées sont revalorisées sans condition de durée et s’imposent maintenant au
médecin. Cette loi octroie aussi au patient le droit de demander une sédation profonde et

continue jusqu’au deces.

c. L’alimentation et I’hydratation artificielles en fin de vie

Les objectifs définis par la SFAP* pour les soins palliatifs sont de soulager la douleur,
d’apaiser la souffrance psychique, de sauvegarder la dignité de la personne malade et de
soutenir son entourage®®. Dans cette optique, les traitements mis en place ou arrétés, incluant
I’ANH, doivent étre pesés avec une balance bénéfice/risque. Un traitement qui ne remplira

aucun de ces objectifs, voire qui majore la douleur ou I’inconfort, ne sera pas indiqué.

La place de I’alimentation et I’hydratation artificielles dans I’accompagnement de fin
de vie est une question récurrente. Sur le plan physiopathologique, I’arrét de I’hydratation
aboutit a une déshydratation intra et extra-cellulaire, avec insuffisance rénale, hypernatrémie
et hyperosmolarité. Cette derniere est responsable d’une diminution, puis de la disparition
de la sensation de soif et d’une encéphalopathie plus ou moins sevére. Elle diminue les
sécrétions respiratoires, la toux, les nausées et les vomissements®’. L’arrét de la nutrition

cause une adaptation au jedne en moins de 48h. En moins d’une semaine, la source
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énergétique cérébrale est exclusivement cétonique. La cétonémie diminue la
néoglucogénese, la quantité d’urée formée, les osmoles et les urines produites. Elle est aussi
responsable d'une diminution marquée des sensations de faim et de soif. A contrario,
I’introduction d’une petite quantité de glucide restaure une sensation douloureuse de faim.
Le jelne complet est mieux toleré que le jeline partiel et provoque une euphorie. 1l s’associe
une altération neurologique centrale et une amyotrophie!’. Une recommandation de 2015,
sur les soins de confort des patients mourant & I’hdpital, se prononce pour une absence
d’argument en faveur de I’ANH pour améliorer les symptomes de la déshydratation, la
qualité de vie ou la survie chez le patient en fin de vie. La mise en place d’une hydratation

peut méme causer un syndrome de surcharge hydrique et nuire au confort?8,

La place sociale de I’alimentation et de I’hydratation met le médecin dans un role
particulier. Dans la croyance populaire, si le patient ne mange pas et ne boit pas, il doit
souffrir de faim et de soif, ce qui est inacceptable. De la méme maniere, il est couramment
exprimé que I’appétit c’est la santé. Les décisions de maintien ou d’arrét de I’alimentation
et de I’hydratation prennent en compte des considérations individuelles, culturelles et
religieuses®. Si la souffrance physique de I’arrét de la nutrition et de I’hydratation pour le
patient est minime voire absente, la décision est difficile a prendre du fait de la souffrance
morale des proches et de I’équipe soignante!’. Le médecin qui accompagne la fin de vie a
un role pédagogique important pour transmettre I’information d’absence de souffrance vis-

a-vis de I’absence d’apport hydriques et nutritifs®,

Le point de vue des soignants a déja été étudié dans différents pays concernant la
place de I’ANH en fin de vie?®?. La seule étude Francaise?? date de 2015 et interrogeait 163
soignants ayant vécu un arrét de la nutrition artificielle (NA) mais n’étudiait pas
I’hydratation artificielle (HA) (120 infirmiers et 43 aides-soignants travaillant en service de
médecine, chirurgie ou soins palliatifs). Elle relevait que les professionnels étaient face a un
dilemme éthique pour la mise en place ou I’arrét de la NA. lls étaient partagés entre la
sensation d’abandon du patient en cas d’arrét et I’acharnement que représente la NA en cas
de poursuite. 1l y avait parfois des désaccords au sein de I’équipe de soin. Une méta-analyse
Italienne de 2020%° remonte les points de vue d’infirmiers dans 39 publications. Ces études
concernent des professionnels travaillant en milieu hospitalier. En soin premier, le point de
vue des professionnels a été peu étudié, malgré la fréquence de ces prises en charge. 1l semble
intéressant d’interroger les professionnels d’EHPAD sur leur point de vue car ils hébergent

des personnes agées et sont donc souvent confrontés a des situations de fin de vie.
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L’hypothése formulée est celle d’un manque de formation des soignants d’EHPAD, avec

une méconnaissance du mangue d’interét de I’ANH en fin de vie.

L’objectif principal de cette étude est de mettre en évidence les points de vue des
professionnels d’EHPAD sur I’alimentation et I’hydratation artificielles en fin de vie. Les
objectifs secondaires sont de mettre en évidence les particularités démographiques ainsi que
de comparer le point de vue des professionnels en EHPAD avec celui des professionnels

hospitaliers.



I1. Matériel et Méthode

C’est une étude descriptive observationnelle quantitative par questionnaire. La
population étudiée était le personnel en contact avec les résidents, employé par un ou des
EHPAD d’Ariége entre le 1°" avril et le 30 juin 2022. Les personnels étudiés comportaient
les aides-soignants, infirmiers, médecins coordonnateurs d’EHPAD, agents de services
hospitaliers (ASH), AES, psychologues, ergothérapeute et kinésithérapeutes. Les 31
EHPAD d’Ariége sont listés dans I’Annexe n°1.

Les criteres d’exclusion étaient les intervenants non employés par I’'EHPAD
(libéraux), le personnel administratif et de restauration et le personnel ne pouvant donner
son consentement libre et éclairé pour participer a I’étude. Egalement, les questionnaires

parvenant aprés la fin de période de recueil définie au 30 juin 2022 étaient exclus.

Les questionnaires ont été remis en main propre avec une réunion d’information sur
I’étude et son intérét dans chacun des 31 EHPAD auprés de la personne contact et des
professionnels présents au moment du passage. Ces réunions ont été organisées en deux
sessions d’une semaine : du 11 au 15 avril 2022 et du 19 au 25 mai 2022. 1l était convenu
avec les personnes contacts de transmettre le questionnaire au personnel non présent, ainsi
que de laisser en salle de repos une affiche (Annexe 5) résumant I’étude. Cette affiche portait
un QR code permettant de participer a I’étude. Chacun des personnels éligibles disposait
d’une possibilité de répondre au questionnaire. Il a été décidé que les résultats seraient
analysés sur I’ensemble du personnel éligible, du fait de I’impossibilité de connaitre le

nombre réél de personnes ayant eu connaissance de I’étude.

Le questionnaire a été rédigé a partir des données de la littérature
internationale?®?12324 de la loi n°2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en
faveur des malades et des personnes en fin de vie® et de la fiche de recommandation de la
SFAP? de 2020. 1l était rédigé en Francais et comportait 35 questions (Annexe 2). Il était
composé de 9 questions démographiques, 3 questions d’ordre général sur les soins palliatifs,
10 questions portant sur I’ANH, 6 sur I’alimentation, 7 sur I’hydratation. 1l a été proposé aux
participants sous deux formes : au format papier ou sur le site internet jotform, sécurisé et
validé par la Commission Nationale de I’Informatique et des Libertés (CNIL) pour les

données de santé.



Le questionnaire était anonyme des sa soumission. Il respectait les obligations
prévues au sein du RGPD. L’étude était hors du périmétre d’application de la loi dite Jardé?.
Une déclaration de conformité a été effectuée par le biais du Département Universitaire de

Médecine Générale de Toulouse dans le cadre de la méthodologie de référence MR-004.

Les résultats ont été rassemblés sur un tableur Excel (Microsoft® Excel® pour
Microsoft 365 MSO (Version 2208 Build 16.0.15601.20072)). Les analyses univariées ont
été faites grace a différents tests statistiques : test de Khi2, test exact de Fisher et test de
Wilcoxon — Mann Whitney. Le risque Alpha était fixé a 5%. Ces test statistiques ont pu étre
effectués a I’aide de I’outil biostaTGV de I’INSERM.
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Résultats

Sur I’ensemble des 31 EHPAD du département, tous ont été joints. Trois n’ont pas

participé a I’étude (figure 1). Celle-ci a donc été menée sur 1136 personnes, soit 89,87% du

personnel d’EHPAD en contact avec les résidents en Ariege. 220 questionnaires ont été

retournés lors de la période de recueil et ont été analysés. Le taux de participation a I’étude
était de 19,45%.

Figure 1 : diagramme de flux

Zo0—-—-d4r0—-—mm—Ad4=z2moO —

) ) )
.

m-4 - ——@m -0 — —m

Z20—-—wnwcCcr 0z —

PRISE DE CONTACT

31 établissements contactés
1264 personnes

1 refus de la direction d’un EHPAD

Ii

DISTRIBUTION DES QUESTIONNAIRES

30 établissements
1228 personnes

Il

PARTCIPATION AUX QUESTIONNAIRES

2 refus de distribution :

e Dela partdu médecin
coordinateur

e Demandesmultiplessans
réponsede la part de
I'administration de 'EHPAD

28 établissements

1136 personnes

!

RECUPERATION DES QUESTIONNAIRES

910 non répondeurs

124 questionnaires enformat papier
102 questionnaires en version numérique

N

I

INCLUSION DES QUESTIONNAIRES

6 questionnaires regus hors période
de recueil

220 questionnairesinclus dans 'analyse

N

11



Le taux de réponse par questions pour les questionnaires papier est de 96,6% (min
89,5%) et de 100% pour les questionnaires informatiques. La population répondante était
principalement des femmes avec une expérience moyenne de plus de 10 ans (tableau n°1).
Les professionnels devaient évaluer leur niveau de connaissances sur I’ANH en s’attribuant
une note entre 1 (tres mauvaises) et 5 (trés bonnes). La majorité du personnel (76,8%)

considérait avoir des connaissances entre moyennes et tres mauvaises (< 3/5 - tableau 2).

Tableau 1 : Caractéristiques de la population répondante

Moyenne Ecart type
Age des répondants (en année) 41,8 11,7
Sex ratio (F/H) : 10,6
Expérience en EHPAD (en année) 10,6 8,5
Auto-évaluation des connaissances entre 1 et 5 2,74 1,04
Nombre de résidents dans ’EHPAD 73,8 30,2

Les résultats mettaient en évidence un taux de formation intermédiaire au niveau des
participants (tableau 2). Seulement 55,0% de répondants se considéraient formés, alors que
80,3% ont vécu des situations de prise en charge de fin de vie dont 64,0% dans la derniére
année (tableau 2). Ceux qui étaient formés ont plus souvent été confrontés a des situations
de soins palliatifs (SP) dans ’EHPAD (92,4%) que ceux qui n’ont pas été formes (65,7%).
Une majorité (70,0%) de participants étaient AS et IDE, hors cadre de santé et infirmier en
pratique avanceée (tableau 2). Les autres emplois occupés par les participants sont décrits en
Annexe n°2.
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Tableau 2: Avis et caractéristiques des soignants sur l’alimentation et I’hydratation
artificielles en fin de vie en EHPAD, résultats selon la formation aux soins palliatifs, leurs
meétiers et leur expérience :

Formé SPT Métier - Exp SP 12 mois?
“oui” ; :
(M Formé Non IDE} AS* SP12  Non
Effectif 220 120 © 99 48 - 106 140 - 78
- Femme 0 914%  926%  89,9%  854% : 915% = 92,9% & 88,5%
©(201)  (112) © (89)  (41) © (91)  (130) & (69)
- Formé SP  55,0% : - 60,4% © 557% = 63,6% : 38,5%*
. (121) 5 (29 (59 (89 : (30)
ExpSPEHPAD  80,3%  924% : 657%* 77,1% : 821%  100% : 44,9%
i - (175) (1100 ¢ (65)  (37) * (87)  (140) : (3M)
- Dans 642%  74,8% 515%* 688%  62,2%
I’année (140) (89) (51) (33) (66)
Exp SP vie perso 59,6%  63,6% 54,5%* 50,0% 623%  63,6%  51,3%
(131) 77 (54 (24)  (40) (89)  (40)
Autoévaluation : : :
<2 36,8%  21,5% 556%* 250% 37,7%* 24,3%  60,3%*
(81) (26) (55) (12) (40) (34) (47)
=3 40,0%  42,1% 37,4%* 375% 43,4%* 46,4%  282%*
(88) (51) @37) (18) (46) (65) (22)
>4 209% 32,2%  7,0%* 33,3% 18,9%* 27,1%  10,3%*
(46) (CE) ) (16) (20 (38 . (8
'NR C23%  41% 0%  42% ¢ 0%  21% : 1,3%

) G - © @  © @ : @
Généralité sur les soins palliatifs
Objectifs principaux SP :

- Qualité de vie - 950%  950% @ 949% 958% @ 952% = 950% : 94,9%
e (209) (u14) - (94)  (46) (100)  (132) : (74)
 Dignité - 995%  100% : 98,9% = 100% : 99,1% = 100% : 98,7%

- (219) (120) © (98)  (48)  (105)  (140) : (76)
Espérance de vie 6,6% 2,6%  11,1%* 0% 7,8% 5,1% 9,2%

- (19 ® @ ©o @©6 O 0o
~ Abstention fait  745%  72,9% © 76,6% 81,3% : 683%* 750% : 74,3%
partie des SP ~ (159)  (86)  (72)  (39)  (69)  (102) - (55)

Décision en équipe ~ 99,6% = 100% @ 98,9%  97,9% @ 100% = 100% : 98,7%
' . (219)  (121) :© (98) = (48) © (106)  (140) : (77)
Alimentation artificielle (NA) :
Entérale favorise 50,9%  53,9% 474% 50,0%  48,1% 52,9% 47,2%

PNP?® inhalation ~ (109) (62) (46)  (24) G0y (T3 (34
Parentérale - 68,8%  70,0% @ 67,4%  750% @ 71,0% = 72,0% : 63,9%

- favorise infections =~ (142) = (77) ' (64) - (36) ° (71) - (95  (46)
Anorexie favorise 83,69% 81,9% 85, 7%  91,3% 77,4% 84,1% 82,4%
anorexie (180) (95) (84) (42) (82) (116) (61)
VVCS® cause 61,7% 68,4% 53,7%* 71,7% 56,3% 67,6% 51,4%*
douleur (130) (78) (1)  (33) B8 (92 @37

Nausées/vomisseme  90,0%  87,9% : 925%  89,6% : 883% = 89,1% : 915%

nts (189)  (102) : (86)  (43) (91  (122) : (65)

- Forceramanger = 94,9% @ 94,9% @ 94,9% @ 91,7% : 942% @ 97,1% : 90,8%* :

“estacharnement ~ (206) = (112) : (93) = (44) : (98) = (134 : (69

_ Hydratation artificielle (HA)
- Effets secondaires :




Formé SP! Meétier Exp SP 12 mois?
“oui”
(M Formé - Non IDE® AS*  SP12 Non
Encomb.’ 63,9%  69,6% 57,3% 77,1% 62,0%* 67,2% 57,7%
_bronchique (139 (78 (5  (31) (62  (9)  (41)
OAP® 572%  63,1% : 505% = 75,0% : 55,0%* 60,1% = 51,4%
. (120) (70) ©  (49) (36) (56) (83)  (36)
Pleurésie 389% 38,7% 39,1% 31,9%  44,9% 36,8%  43,3%
(80) (43) (36) (15) (44) (50) (29)
Ascite 38,7% 383% 392% 20,0% 39,7%* 36,3%  43,5%
(80) (41) (38) (9) (40) (49) (30)
Edémes périph.° 89,3% 889% 89,7% 93,8% 84,8%* 90,0%  87,5%
(192)  (104) (87) (45) (89) (126) (63)
Baisse du confort 58,6% 70,0% 452%* 60,9% 60,0% 60,9% 55,9%
(120) (77) (42) (28) (60) (81) (38)
-~ Perf.1° limite 62,8%  62,7% : 62,9%  854% . 59,2%*  68,8% : 53,3%*
- autonomie (236) = (74) (61) = (41) © (61) (95) (40)
Soins de bouche > 945%  95,0% 93,8% 100% 93,3% 95,7% 92,1%
HA sur sécheresse (206) (114) (91) 47 (97) (133) (70)
Lutte contre 82,9% 79% 87,8% 854% 81,0% 84,3% 80%
confusion (181) (94) (86) (42) (85) (118) (60)
~Arrét HA et 433%  50,4% @ 34,7% @ 432% - 41,2% 48,5% 35,0%
_endorphines (92)  (58) : (33) (19 = (42 (65) (26)
_ Favorise besoin 58,9% = 61,5% = 557%  71,7% & 48,4%* 66,4% : 44,9%*
d’aspiration (117) (67) (49)  (33) © (46) (85) (31)
- Forcer a boire est 81,4% © 84,6% : 77,6% ‘ 83,3% : 757% 84,8% : 74,7%*
acharnement (176) (99) : (76) (40) : (78) (117) (56)
- Hydratation et Alimentation Artificielles (ANH)
Bénéfiques 56,3% 455% 69,1%* 38,7% 62,0%* 48,9% 69%0*
(116)  (51)  (65)  (17)  (62) (65  (49)
- Soins de supportvs . 60,3% = 552% : 66,3%  40,4% : 68,0%* = 54,1% : 70,1%*
. traitements ~ (129) (64) : (65) (29 . (709) (73) = (54
Pesée selon B/R™ = 77.8%  80,2% : 750%  93,8% : 752%* 79,3% : 75,0%
- (166)  (93) - (72)  (45) - (76) (207) : (57
Montrent empathie  88,3% = 92,4% : 83,3%* 958% : 82,7%* 88,3% : 88,0%
.~ (290) (109) (80) . (46) - (86) (121 : (66)
Crainterelévedela  86,7%  86,1% : 87,4%  957% : 83,3%* @ 87,7% : 85,9%
_ projection - (183)  (99) - (83) . (45) - (8H) (121) - (61)
: Arrét évite 68% - 67,9% : 68,1% - 84,1% ' 60,6%* . 71,0% : 63,2%
obstination - (137 (74 : (62) © (37) . (60) (93) (43
- Diminue sensation =~ 44,9%  37,9% 53,1%* 34,0% : 46,2% 39,2% : 54,5%*
-~ faim et soif - (96) (44 - (52)  (16) - (48) (87)  (36)
Maintenir - 7715%  752% : 80,0%  83,0% : 752% = 757% : 79,7%
~ confiance ~ (165)  (88) (76)  (39) @ (76) (103) (59)
- Phrases de la SFAP
Risque de mourir 38,4%  252% 54,2%* 27,7% 45,6%* 34,6% 45,9%
~defaimetdesoif ~ (81)  (52) (29) (13 (59) (47) (38)
Absence de faim et  77,4% = 76,1% & 78,9%  83,0% ! 70,6% = 794% @ 74,7%
. soif, physiologiques =~ (165)  (89) (75)  (39) (72) (108) (56)

* statistiquement significatif (p<0.05) ; *Formation en soins palliatifs ; Expérience en soins palliatifs

dans la derniére année ; ®Infirmiers ; “Aides-Soignants ; >Pneumopathie ; ®Voie veineuse centrale ;

"Encombrement ; 8Edeéme pulmonaire ; °Périphérique ; ‘°Perfusion ; !Rapport bénéfice risque
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a. Soins Palliatifs

Les objectifs des soins palliatifs (dignité, qualité de vie et non espérance de vie)
étaient bien connus avec un taux de bonne réponse supeérieur a 93,4% (tableau 2). La quasi-

totalité du personnel interrogé considérait que les décisions doivent se prendre en équipe.

Parmi les traitements des soins palliatifs et de fin de vie, il existe I’ANH. Néanmoins,
ceux-ci étaient considérés comme un soin de support par 60,3% des répondants, sans
différence significative apportée par la formation en SP. Les infirmiers étaient moins sujets
a cette confusion car seuls 40,4% les considéraient comme un soin de support (tableau 2).
Comme tout traitement, la mise en place de I’ANH est discutée selon un rapport bénéfice
risque. Si celui-ci est défavorable, il sera plutot proposé une abstention thérapeutique, qui
est une des composantes majeures des soins palliatifs. Ces notions (abstention thérapeutique
et rapport bénéfice risque) n’étaient pas totalement reconnues par les participants (74,5% et
77,8%).

b. Alimentation Artificielle

La décision de la mise en place, du maintien, de I’abstention ou de I’arrét de la NA
dépend du bénéfice attendu et du risque encouru, en comparaison a ses alternatives. Les
participants étaient notamment interrogés sur leurs connaissances des effets secondaires
attribuables a la NA. Ceux-ci n’étaient pas connus de tous. Parmi les effets secondaires les
plus fréquents, seuls 50,9% considéraient que la nutrition entérale favorise les infections et
68,8% que la nutrition parentérale les favorise. La douleur provoguée par une voie veineuse
centrale (VVC) n’était connue que par 61,7% des répondants. En revanche, la plupart
reconnaissait que la nutrition artificielle favorise nausée et vomissement (90,0%). Il
n’apparaissait pas de différence significative sur la connaissance de ces effets secondaires
selon la formation en SP ou I’emploi, hormis sur la douleur causée par la pose d’une VVC
(tableau 2).

Enfin, 94,9% considéraient qu’un patient en fin de vie ne souffre pas de la faim et
que le forcer a manger est de I’acharnement thérapeutique. Seule I’expérience d’une
situation de fin de vie a ’EHPAD dans la derniére année avait un impact sur la réponse a
cette assertion.
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c. Hydratation Artificielle

La prise de décision de la mise en place, de I’abstention, du maintien ou de I’arrét de
I’HA demande aussi de répondre a un rapport benéfice risque. Celui-ci s’évalue en prenant
en compte le bénéfice et les effets secondaires, en comparaison a ses alternatives. Le

personnel était interrogé sur ces notions.

Parmi les effets secondaires cliniques de I’HA, certains étaient trés connus, comme
les oedémes périphériques (89,3%) et d’autres trés peu, comme I’épanchement pleural
(38,9%) ou I’ascite (38,7%). Malgreé la reconnaissance de certains de ces effets secondaires,
seuls 58,5% considéraient que I’hydratation artificielle peut causer de I’inconfort.
Toutefois, la proportion atteignait 70,0% chez les participants ayant bénéficié d’une
formation en SP (tableau 2). Il existe aussi des effets secondaires liés a ces soins, comme la
perte d’autonomie causée par la mise en place d’une perfusion ou I’encombrement des voies
respiratoires hautes d’un patient en surcharge hydrique. Ceux-ci étaient peu connus, avec
62,8% pour la perte d’autonomie et 58,9% pour le risque d’aspiration, sans que cela ne soit
amélioré par la formation en SP. Toutefois, I’expérience récente d’un accompagnement de
soins palliatifs a ’TEHPAD et I’emploi d’IDE favorisaient la connaissance de ces effets

secondaires (tableau 2).

Sur le plan de I'alternative a I’HA pour la lutte contre la sensation de soif, les
soignants connaissaient pour I’immense majorité la place centrale des soins de bouche
(94,5%) et leur efficacité supérieure a I’HA. L’apparition de sécrétion d’endorphine en
absence d’HA était connue par seulement 43,3%. La encore, la formation au SP améliorait
le niveau de connaissance de cet effet physiologique (tableau 2). L’HA a quelques bénéfices
validés, comme I’aide pour lutter contre la confusion liée a la déshydratation, bien reconnue
par les interrogés. Paradoxalement, le personnel formé aux SP semblait moins enclin a le
reconnaitre (79,0% vs 87,8% p=0,079 - tableau 2).

La formulation suivante, dérivée des recommandations de la SFAP « un patient en
fin de vie ne souffre pas de la soif et le forcer a boire serait de I’acharnement » ne faisait
pas consensus aupres des interrogés (81,4%). Le personnel ayant vécu une expérience
récente y adhérait plus (84,8% vs 74,7% p=0,039 - tableau 2).
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d. L’Alimentation et I’Hydratation Artificielles

Les répondants considéraient qu’ils manquent de connaissances sur le sujet de
I”’ANH en fin de vie. Seuls 20,7% d’entre eux jugeaient leurs connaissances comme bonnes
ou trés bonnes (> 4/5). La formation en SP, I’emploi d’IDE et I’expérience récente en SP

amélioraient cette évaluation (tableau 2).

Le versant psychologique de I’ANH et son engagement émotionnel sont des notions
majeures qui influencent pour beaucoup le vécu de la mise en place ou de I’arrét de I’ANH.
Les interrogés étaient 86,7% a savoir que la crainte de la faim et de la soif reléve surtout de
la projection de ses propres sensations, et pourtant, 44,9% considéraient que I’ANH
permettent de diminuer la sensation de faim ou de soif. Les personnels formés au SP et ceux
qui avaient vécu une expeérience de SP dans I’année répondaient mieux (37,9% vs 53,1%
p=0,016). Néanmoins, quelque soit le sous-groupe étudié, plus de 34,0% pensaient que
I”’ANH améliorent ces sensations (tableau 2). Finalement, 56,3% pensaient que I’ANH sont
bénéfiques pour le patient alors que ce n’était pas la réponse attendue. La formation en SP,
I’emploi d’IDE et I’expérience récente étaient des facteurs qui amélioraient le taux de bonnes
réponses. La différence la plus importante apparaissait entre les AS et IDE (62,0% des AS
vs 38,7% des IDE, p=0,008 - tableau 2).

Encore 38,4% considéraient qu’un patient en fin de vie risque de mourir de faim ou
de soif s’il ne mange pas et ne boit pas sans support artificiel. Ce taux était divisé par deux
chez le personnel formé au SP (25,2% vs 54,2% p<0,001) et les IDE répondaient mieux que
les AS (27,7% vs 45,6% p=0,042). Le personnel qui a vécu une expérience récente avait

tendance a mieux répondre (34,6% vs 45,9% p=0,142 - Tableau 2 ; Annexe 3).

e. Différence entre les IDE hospitaliers et les EHPAD

Nous avons observé des différences entre le point de vue des soignants en EHPAD

(nos résultats) et ceux des infirmiers hospitaliers (tableau 3).
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Tableau 3 : Différences de point de vue entre les profesionnels d’EHPAD et les IDE
hospitaliers

EHPAD Ariege 2022 Albanesi et Al
20212
Echantillon  Sous-groupe Soins Onco-
total IDE! palliatifs  logie
(220) (48) (280)  (174)
Proportion d’IDE 21,8% 100% 100% 100%
ANH? est bénéfique 56,3% 38,7% 14,3% 10,3%
L’abstention fait partie des SP? 74,5% 81,3% 90% 87,7%
ANH diminue la confusion 82,9% 85,4% 22,6% 42,5%
Famille montre son empathie 88,3% 95,8% 59,1% 65,5%
avec ANH
La VVC* provoque de la douleur 61,7% 71,7% 43,7% 51,3%
Une perfusion réduit I’autonomie 62,8% 85,4% 53,0% 50,0%
Nausée et vomissement sont 90,0% 89,6% 62,0% 63,8%
favorisés par les secrétions
digestives
Risque d’aspiration 58,9% 71,7% 51,3% 55,7%

YInfirmiers ; 2 Alimentation et hydratation artificielles ; ® Soins palliatifs ; 4 Voie veineuse Centrale

Les IDE hospitaliers étaient, a raison, moins nombreux a considérer I’ANH comme
bénéfiques lors de I’accompagnement de fin de vie que notre population d’étude (38,7% dans
notre échantillon vs 14,3% a 10,3% en services de soins palliatifs ou d’oncologie - tableau
3). lls étaient aussi plus enclins a considérer I’abstention thérapeutique comme une part
importante des SP (87,7% a 90,0% vs 74,5% dans notre échantillon - tableau 3). A I’inverse,
I’échantillon de personnel d’EHPAD que nous avons interrogé reconnaissait mieux les
intéréts attendus de I’ANH (diminution de la confusion liée a la déshydratation et utilisation
par la famille pour montrer son empathie) ainsi que les effets secondaires de ces traitements
(tableau 3). Néanmoins, la référence hospitaliere est tres spécialisée, car constituée d’IDE
qui travaillaient dans des services hospitaliers de soins palliatifs ou pratiquant les soins

palliatifs de maniere fréquente dans un service d’oncologie.
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1\VV. Discussion

L’analyse des 220 questionnaires permet de connaitre le point de vue des soignants
sur I’ANH en fin de vie. 80,3% des interrogés avaient participé a un accompagnement de fin
de vie alors que seul 55,0 % avaient bénéficié d’une formation aux soins palliatifs. Le
personnel était réticent a I’alimentation artificielle et a forcer un patient a s’alimenter, sans
pour autant connaitre précisement les effets secondaires de la NA. A I’inverse, I’'HA était
moins remise en question malgré une bonne connaissance de ses effets secondaires et la
pertinence de ses alternatives. Les professionnels estimaient globalement manquer de
connaissance sur le sujet de I’ANH. Les résultats étaient a peu prés comparables a ceux des
populations hospitaliéres. Encore une proportion trop importante du personnel d’EHPAD

(38,4%) considérait qu’un patient en fin de vie risque de mourir de faim ou de soif.

a. Force

La premiere force de cette étude est I’exhaustivité de I’échantillonnage au niveau
départemental et la participation effective de 28 des 31 EHPAD Ariegeois. Un nombre varié
de structures, de dimensions, de pratiques et de financements étaient représentés. Les
différents types d’EHPAD étaients tous représentés avec 12 établissements privés dont 3 a
but lucratif et 19 établissements publics parmi lesquels 6 étaient rattachés a un hépital local.
Le questionnement de I’ensemble du département prenait en compte quelques 2025 résidents
(annexe 1). Les caractéristiques démographiques des répondants correspondaient aux
données moyennes de la Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des

Statistiques (DRESS)?’, ce qui est en faveur d’un échantillon représentatif.

Le questionnaire était accessible pour I’ensemble de la population cible. Une réunion
d’information était proposée pour tous les EHPAD ayant accepté de participer a I’étude. Une
version papier était proposée, ainsi qu’une version numérique par QR code, ce qui a permis
de toucher une part importante du personnel. Ceci a favorisé la bonne participation a 19.45%

de I’ensemble de la population source.

Enfin, une force de cette étude est la double originalité de la population cible. En
premier lieu, concernant les structures, le personnel extra-hospitalier est rarement interrogé.
En second lieu, I’inclusion de tout ce personnel permet de s’intéresser, au-dela du personnel
médical et paramédical souvent interrogé, a toute personne en contact avec le résident.

L’EHPAD est un établissement local dans lequel le résident vit en moyenne 3 ans et 4 mois?.
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A titre de comparaison, un séjour en soins palliatifs dure en moyenne 13,5j en LISP (Lits
Identifiés Soins Palliatifs) et 16,5j en USP (Unité de Soins Palliatifs)?. Ce temps de séjour
beaucoup plus long permet au résident de tisser des liens qui dépassent une relation de
soignant/soigné avec une grande partie du personnel. Cette différence rend intéressante
I’interrogation de ce personnel, qui participera a la prise en charge globale du résident dans
une situation de fin de vie. Néanmoins, elle rend plus difficile la comparaison de nos résulats

avec les publications déja existantes qui concernent surtout des IDE.

b. Limite

Cette étude souffre d’un biais de participation. Tout d’abord, le questionnaire était
long d’une dizaine de minutes. Ensuite, les notions et les termes médicaux évoqués étaient
complexes. Ceci peut avoir diminué le taux de participation des ASH, qui correspondaient a
7.3% des répondants du questionnaire (Annexe 2) alors qu’ils représentent 29.2% de la

population cibles (emplois en contact avec les résidents)?°.

Cette étude par questionnaire souffre d’un manque d’exhaustivité dans les questions
formulées. En particulier, ’EHPAD de provenance des questionnaires n’a pas été demandé.
Cette donnée manquante ne permet pas de savoir si chaque EHPAD a participé, ni la
proportion de participation par EHPAD. Comme les établissements ont des pratiques tres
différentes, cette information aurait permis de comparer les réponses selon leur pratique. Par
exemple, certains établissements, notamment rattachés a I’hépital, ne font aucune prise en
charge de fin de vie car les patients sont transférés dans les services hospitaliers. Toutefois,
ce choix a été motivé par une garantie de I’anonymat, quelques mois apres la publication du
livre « Les fossoyeurs »*, qui a provoqué une remise en question de la bienveillance en

EHPAD dans I’espace médiatique®.-32 et favorisé un climat de suspicion.

En outre, le score de PATHOS? de I’établissement n’était pas demandé. Ce modéle
combine les états pathologiques et la dépendance des résidents et permet de déterminer le
besoin en soin. Chaque EHPAD a donc une moyenne de score PATHOS établie en fonction
de ses résidents. La différence d’un établissement a I’autre a pour conséquence une offre de
soin différente. La prise en charge de fin de vie est trés consommatrice de soin et de
ressources humaines, il y a donc une disparité importante sur les possibilités
d’accompagnement de fin de vie d’un établissement a I’autre. Ceci aurait permis de mieux

cerner les EHPAD disposant des moyens humains nécessaires a celui-ci.
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Notre etude présente un biais d’interprétation comme toute étude par questionnaire.
Pour minimiser ce biais, le questionnaire a été relu par des soignants d’EHPAD des Pyrénées
Atlantiques pour permettre un travail de reformulation. Les termes employés étaient définis.
De plus, la comparaison avec les résultats de la littérature est rendue difficile par la double
traduction effectuée de I’Italien vers I’ Anglais pour la publication puis vers le Francais lors

de I’élaboration du questionnaire.

Certaines questions sont soumises au biais de mémorisation. En effet, il était
demandé aux répondants s’ils ont vécu une expérience de soins palliatifs dans ’EHPAD, y
compris dans la derniere année, ainsi que dans leur vie personnelle. L analyse univariée
portant sur I’expérience de SP dans la derniére année est la plus soumise a ce biais. Il reste
cependant limité car les événements demandés sont des événements marquants, et la période

d’un an est raisonnable.

Enfin, une limite de I’étude est le manque d’expérience du chercheur. En effet, cette
étude, de la construction du questionnaire a I’analyse des résultats, était sa premiére
expérience de recherche. Afin de limiter ce biais, le questionnaire a été co-construit avec

deux médecins expérimentés et testé sur des agents volontaires.

c. Engagement des soignants

La représentation de tous les corps de métiers interrogés, I’accueil proposé lors des
présentations de I’étude ainsi que le taux de participation montrent un réél interét du
personnel pour le sujet. Les IDE et AS étaient sur-représentés parmi les répondants, avec
70,0% de questionnaires, tandis qu’ils représentent 53.2% de la population cible?®. Ceci peut
montrer que ces professionnels du soin, au plus pres du quotidien du patient, sont les plus
intéresses. Tous les interrogés, sauf un, estimaient que les décisions dans le cadre de la fin
de vie doivent se faire en équipe. Cette considération démontre qu’ils se sentent acteurs dans
le processus décisionnel. Cette participation active aux décisions est en faveur d’un
engagement fort de leur part. Les EHPAD sont un lieu ou I’accompagnement de fin de vie
se fait de maniere fréequente. En effet, 87% des déces en EHPAD faisaient suite a un
accompagnement de soins palliatifs lors de I’étude nationale de 2013*. Nos résultats
montrent que les employés d’EHPAD en contact avec les résidents sont préts a assumer leur
role en prenant part a cette prise en charge qui demande non seulement du temps, mais aussi

de I’engagement personnel.
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d. L’Alimentation Artificielle (NA)

Il 'y avait une distinction de la part des professionnels entre la NA et I’'HA. La NA
est une thérapeutique qui peut s’effectuer de maniére entérale ou parentérale®®. La nutrition
entérale - qui passe par les intestins -, peut s’effectuer par le biais d’une sonde nasogastrique
(SNG), d’une gastrostomie ou d’une jéjunostomie®. Cette nutrition entérale implique donc
la mise en place d’une tubulure, par I’orifice nasal pour la premiere et au travers de la peau
pour une stomie. Elle expose a des complications, notamment des pneumopathies
d’inhalation, escarres au point d’entrée, nausées et arrachage par un patient en perte
d’autonomie®®-%°, En paralléle, I’inconfort d’une SNG est trés visuel avec une tubulure intra-
nasale, visible, ostensiblement inconfortable qui ne remplit pas les objectifs des soins
palliatifs®. La nutrition parentérale - qui contourne les intestins -, se fait par le biais d’une
voie veineuse, de gros calibre, souvent centrale (VVC), placée au niveau du cou du patient.
Elle expose aussi & un risque infectieux important*®#!, Les interrogés connaissaient d’ailleurs
surtout le risque infectieux de la nutrition parentérale, ce qui explique I’absence d’attrait
pour ce traitement. Quelle que soit la méthode de NA, elle expose a un risque d’inconfort et

d’infection important qui est bien connu du personnel d’EHPAD.

Par ailleurs, I’alimentation a une dimension sociale importante et amene la notion de
plaisir. Or, la NA ne comporte pas les élements sociaux de I’alimentation, représentés par le
partage d’un repas en commun autour d’une table, et ne provoque pas non plus le plaisir de
I’alimentation’-35373942 | es familles sont attachées a cette notion de plaisir et la projection
de leurs sensations leur fait ressentir un sentiment d’abandon a I’arrét de la nutrition orale.
Elles sont souvent en demande d’informations sur I’alimentation artificielle**** et une
réponse adaptée est indispensable. Les médecins généralistes ont parfois des représentations
erronées sur la place de la NA en fin de vie, avec des difficultés a aborder le sujet et méme
a la considérer comme une thérapeutique®®. Dans cette situation, notre étude montre qu’une
discussion en équipe peut s’appuyer sur un bon niveau de connaissance du personnel, afin
de proposer une ligne de conduite plus proche des recommandations actuelles. C’est aussi
une situation ou I’aide de I’Hospitalisation A Domicile (HAD) ou des Dispositifs d’Appui a
la Coordination*® (anciennement réseau de soins palliatifs, ACCORD 09 en Ariége*’)
peuvent permettre d’aider I’équipe dans la prise de décision® tout en prenant en compte les
considérations individuelles, culturelles et religieuses propres a chaque situation

personnelle.
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e. L’Hydratation Artificielle (HA)

L’HA semble encore indiscutablement nécessaire pour une part du personnel. 41.4%
refusaient de considérer qu’elle peut diminuer le confort du patient et seuls 43.3% savaient
que son arrét peut, au contraire, favoriser la sécrétion d’endorphines, intéressante pour son
effet antalgique et anxyolitique!’. En dehors des situations de fin de vie, il est souvent
recommandé d’insister sur I’hydratation aupres des résidents d’EHPAD, car la
déshydratation est une cause fréquente de morbi-mortalité chez le sujet 4gé*®. En opposition
a I’alimentation, I’eau n’a pas une représentation sociale associée au plaisir mais elle est par
contre trés associée a la notion de « vie »*°51, Sj cet élément, jugé indispensable a la vie,
n’est pas suppléé, la famille du résident peut éprouver un sentiment d’abandon. La mise en
place d’une HA reste un geste moins invasif que les techniques de NA, notamment par
I’utilisation d’une perfusion sous cutanée®. Une participante a commenté le questionnaire
en y indigquant que la NA est un traitement tandis que I’HA est un soin de support, ce qui
illustre la distinction d’image entre ces deux traitements. L’hydratation artificielle a souvent
un effet délétere en fin de vie, avec une majoration de I’inconfort et un risque de prolonger
la phase agonique®’#2%3, Cette information nécessite d’étre connue du personnel d’EHPAD
afin de favoriser les bonnes décisions et les bonnes transmissions d’information au patient

et sa famille.

f. Formation

Le taux de formation en SP dans cette étude était de 55,0%, ce qui est faible en
comparaison a I’objectif de 80% exprimé par le président de la SFAP%4. Pour autant, le
personnel formé semble plus souvent mis en situation de soins palliatifs. Il avait de meilleurs
connaissances sur I’ANH et se sentait mieux préparé sur ce sujet. Parmi les effets bénéfiques
de la formation, seulement 25,2% des formés versus 54,2% des non formés considéraient
qu’un patient en fin de vie risque de mourir de faim ou de soif en I’absence d’ANH. La SFAP
a édité un fact-checking? qui décrit explicitement : « En phase terminale, ce n’est pas parce
qu’un patient ne mange pas qu’il va mourir, c’est parce qu’il va mourir qu’il ne mange
pas ». Cette formulation constitue une information simple a comprendre, elle est a connaitre
par les équipes de soins et a transmettre aux proches pour mieux appréhender I’arrét de I’'HA.
La formation favorise la remise en question du bénéfice de I’ANH et la reconnaissance d’une
possible diminution du confort par I’'HA. Aussi, le personnel formé attendait moins de
I”’ANH la capacité a lever les sensations de faim et de soif, ce qui est cohérent quand la NA

peut, au contraire, provoquer une faim douloureuse!’. Cette notion est contre-intuitive car il
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est difficile d’imaginer que la nutrition peut causer une faim inconfortable et, qu’a I’inverse,
une absence d’alimentation améne a une disparition de la sensation de faim. Certaines
questions, pour lesquelles la réponse intuitive était erronnée, étaient plus discriminantes.
Elles montraient I’apport des formations en SP sur les connaissances. Notre étude montre
finalement que la formation permet de lutter contre des croyances et d’éviter que le personnel
ne transmette aux familles un ressenti qui peut porter préjudice au confort du résident en fin

de vie.

Le changement de législation est trés récent?®. Il est nécessaire de réaliser une remise
a jour des connaissances pour le personnel. A ce jour, les plans de formation restent
insuffisants. Le rapport Sicard dénongait en 2012 : « les maisons de retraite type EHPAD
sont le plus grand centre, mais improvisé, de soins palliatifs. C’est toujours dans
I’improvisation »*°. Malheureusement, les établissements ont des difficultés a dégager du
temps de formation pour leurs professionnels. Par ailleurs, ils ne sont souvent pas en mesure
de supporter les frais de formation sur leurs fonds propres au vu, notamment, d’une baisse
constante des subventions provenant des ARS, Conseil Général et collectivités envers les
associations conventionnées®. A ces difficultés s’ajoutent un turn-over important et des
difficultés a recruter du personnel qualifié>*. La formation du personnel présente pourtant de
nombreux intéréts qui dépassent la question de I’ANH. Par exemple, elle permet d’améliorer
la prise en charge des urgences palliatives et de diminuer le nombre d’hospitalisations en
urgence en fin de vie®®. Environ 1/3 des hospitalisations en urgence en fin de vie sont
considérées évitables, et ce chiffre est probablement sous estimé®’. Ces hospitalisations en
urgence sont sources non seulement de frais®®, mais surtout d’inconfort pour les patients®->".
En conclusion, un plan de formation ambitieux des professionnels d’EHPAD provoquerait
une réelle amélioration de la prise en charge du confort et de la dignité de nos ainés dans les
derniers jours de leur existence. Celui-ci doit étre accessible pour permettre aux
professionnels de dégager du temps pour se former et, dans I’idéal, financé par les pouvoirs
publics pour permettre a tous les EHPAD de le proposer a leur personnel. Un espoir est porté
par le plan national 2021-2024 « Développement des soins palliatifs et accompagnement de
la fin de vie », qui considére la formation continue pour I’ensemble des professionnels des

établissements médico-sociaux, y compris les EHPAD, comme une priorité>.

Par ailleurs, les soignants appliquent la prescription du médecin du résident. Si celle-
ci est inadaptée, sans réalisation d’une réunion en équipe, elle doit pour autant étre appliquée

par les professionnels. Appliquer une prescription qu’il sait délétere pour le résident est la
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source d’une importante souffrance pour le personnel formé®. C’est une difficulté relevée
lors des réunions d’informations sur notre étude. De récentes études montrent que les
médecins généralistes arrétent peu I’HA en situation de fin de vie (11% a 63%)°>*%L, Les
objectifs poursuivis (lutte contre la soif, les escarres et la sécheresse buccale) n’étaient pas
en adéquation avec les effets connus de ce traitement dans 53% des cas de maintien de
I’HA3, 1l y a une nécessité de former mieux les prescripteurs, en formation initiale comme
en formation continue. Le plan national 2021-2024 « Développement des soins palliatifs et
accompagnement de la fin de vie » reconnait aussi ce besoin de formation des prescripteurs
comme une priorité®. Il prévoit notamment la formation des étudiants en médecine au cours
des 2" et 3¢ cycles, ainsi que le développement de la formation continue en faisant figurer
la démarche palliative dans les orientations stratégiques de I’ANDPC (Agence Nationale du

Développement Professionnel Continu).

La disparité importante de prise en charge d’un médecin a I’autre, et donc d’un
résident a I’autre, dans un méme établissement, peut aussi étre une difficulté pour le
personnel si celle-ci ne dépend pas de la situation individuelle du patient mais plutét des
« habitudes » du prescripteur. Les recommandations de 2017 sont trés succintes sur le sujet
de I’ANH, elles n’édictent pas de ligne de conduite vis-a-vis de ces traitements. L’HAS se
limitait a décrire leurs alternatives et rappeler qu’elles sont des traitements®. Ce manque de
conduite a tenir, associé au manque de formation, abouti au « grand centre improvisé »* de
soins palliatifs que décrivait le rapport Sicard. De la méme maniere que Claude Bernard,
pére de I’Evidence Based Medecine décrivait « un médecin qui essaye un traitement et qui
guérit ses malades est porté & croire que la guérison est due a son traitement »%2, un médecin
qui accompagne un patient en fin de vie sans constater de franc signe d’inconfort est porté a
croire que la prise en charge est optimale. Il en sera de méme pour le personnel qui prodigue
les soins, et cela participe a la variabilité des points de vue. Afin d’améliorer les prises en
charge, il est nécessaire d”’harmoniser ces pratiques. Il faudrait éditer des recommandations
simples et accessibles pour que les prises en charges de fin de vie, déja complexes par leur
dimension émotionnelle, puissent étre au niveau des attentes et des droits de nos ainés en
EHPAD.
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V. Conclusion

La fin de vie est un moment difficile qui concerne tout le monde. Lorsque celle-ci
n’est pas le fait d’un événement inattendu, son accompagnement par les soins palliatifs est
un droit pour tous. Cet accompagnement se déroule de plus en plus fréquemment dans les
EHPAD, a la demande des résidents et leurs familles. Il demande une importante implication
du personnel de ces établissements. La diminution importante des apports oraux du patient
amene souvent a considérer la question d’une suppléance artificielle a I’alimentation et

I’hydratation.

Les données actuelles, recommandations et évolutions Iégales décrivent une absence
de bénéfice de I’ANH dans une grande majorité des situations, tout en rappelant que la
décision doit prendre en compte les dimensions individuelles, culturelles et religieuses de
chaque patient. Sa mise en place, ou son arrét, dépend d’une décision médicale, prenant en
compte les choix du patient, de son entourage et de I’équipe soignante apres une information
loyale et adaptée. Le point de vue des soignants, en contact avec le patient et son entourage

revét donc une importance majeure dans la prise en charge.

Notre étude montre un réel engagement du personnel des EHPAD sur la prise en
charge de fin de vie avec un niveau de connaissance satisfaisant de I’ANH, favorisé par la
formation, ainsi que par I’expérience de situations de soins palliatifs. Le taux de formation
en soin palliatif de 55% reste toutefois inférieurs aux objectifs de 80% proposés par le
président de la SFAP. Certains freins doivent étre levés pour favoriser cette formation et
donc améliorer les prises en charge. Une politique ambitieuse de formation auprées du
personnel d’EHPAD, avec un financement public, est nécessaire. De méme, il est important
de mettre en place une formation des prescripteurs et de favoriser une harmonisation des
pratiques pour que le développement des soins palliatifs et de fin de vie en EHPAD puisse

se poursuivre, dans le respect de la volonté des résidents.
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Annexe 1 : Liste des EHPAD en Ariege

Nom Ville Nombre de Nombre
soignants de
résidents
Résidence André Saint-Paul Saint Girons 56 84
Résidence Couserans Pyrénées Saint-Lizier 88 105
Résidence I’Orée du Bois Saint-Lizier 15 21
Résidence L'estelas Prat Bonrepaux 14 48
Résidence Les 4 vallées Castillon en Couserans 19 51
Résidence Saint Joseph Oust 21 29
Résidence la Croix du Sud Fabas 22 64
Résidence Paul Ané Seix 53 45
Résidence de la vallée du Volp Ste Croix Volvestre 36 52
Résidence Servat Massat 35 51
Résidence Saint Philippe Ercé 45 65
Résidence Le Souleilhou Mas d'Azil 30 39
Résidence I’Ostal Daumazan sur Arize 20 39
Résidence Gustave Pedoya La bastide de Sérou 36 65
Résidence la Madrague Le Fossat 17 38
Résidence le Parc Lézat-sur-Léze 34 85
Résidence Sauzeil Vicdessos 24 27
Résidence de Bellissen Foix 80 100
Résidence Le Bariol Pamiers 80 130
EHPAD Les Sources Saint Jean Du Falga 60 84
Résidence Jules rousse Tarascon sur Ariége 38 128
EHPAD Le chateau Verniolle 60 88
Résidence du Vert Céteau Saverdun 45 72
Résidence Le clos du Raunier Mazéres 45 70
Résidence Gaston de Foix Mazéres 40 72
Résidence le Santoulis Luzenac 35 55
Résidence du Touyre Lavelanet 50 83
Résidence des Ormes Laroque d'Olmes 28 40
Résidence Louise de Roquelaure  Mirepoix 47 72
Hopital saint louis AX les thermes 35 62
Résidence sapin d'or Belesta 56 61
TOTAL 1264 2025
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Annexe 2 : Description des emplois des répondants

Emploi occupé

Aide-soignant (AS)

Infirmier (IDE)

Accompagnant éducatif et social, Aide médico-psychologique ou
Animateur (AES)

Agent de service hospitalier (ASH)

Infirmier cadre de santé ou coordonnateur (IDEC)
Psychologue (Psy)

Meédecin coordonnateur (MCO)

Ergothérapeute

Kinésithérapeute

Diététicien

Infirmier en pratique avancée

Secreétaire médicale

Non renseigné

TOTAL

Effectif (%)

106 (48.2%)

48 (21.8%)
22 (10%)

16 (7.3%)
8 (3.6%)
7 (3.2%)
5 (2.3%)
2 (0.9%)
1 (0.5%)
1 (0.5%)
1 (0.5%)
1 (0.5%)
2 (0.9%)
220 (100%)
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Annexe 3 : Analyses univariées :

Tableau 4: Point de vue des professionnels d’EHPAD sur [I’alimentation et
I’hydratation artificielles en fin de vie selon la formation en soins palliatifs

vomissements

Formation en soin palliatif : Non Formé p
formé
Age (ans) (moy) 40 43,3
Effectif 99 121
Sex ratio (F/H) 8,9 12,4 0,48
Auto-évaluation des connaissances sur I'ANH 2,3 3,1 <0,001 *
(moy)
Dimension EHPAD (nb résidents) 75,6 72,5 0,45
Déclare avoir eu une expérience en EHPAD 65,7% 924%  <0,001 *
- Sur la derniére année 51,5% 748% <0001 *
Déclare avoir eu une expérience dans sa vie 54,5% 63,6% 0,031 *
personnelle
Généralités sur les soins palliatifs :
Les objectifs principaux des soins palliatifs
- Maintien de la qualité de vie 94,9% 95,0%
- Maintien de la dignité 98,9% 100,0%
- Augmentation de la durée de vie du 11,1% 2,6% 0,012 *
patient
L'abstention thérapeutique fait partie intégrante  76,6% 72,9% 0,537
des soins palliatifs
La prise en charge de fin de vie se fait en équipe ~ 98,9% 100,0%
L'Alimentation Artificielle (NA) :
La NA entérale favorise les pneumopathies  47,4% 53,9% 0,481
d'inhalation
La nutrition parentérale favorise les infections 67,4% 70,0% 0,877
L'anorexie cause une diminution des apports qui  85,7% 81,9% 0,23
favorise I'anorexie
La VVC peut causer de la douleur 53,7% 68,4% 0,029 *
La NA peut favoriser des nausées et des 92,5% 87,9% 0,59
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Formation en soin palliatif : Non Formé p
formé
Un patient en fin de vie ne souffre pas de la faim, 94,9% 94,9%
le forcer a manger serait de I'acharnement
Hydratation Artificielle :
Les effets secondaires possibles de I'HA
- Encombrement bronchique 57,3% 69,6% 0,179
- &déme pulmonaire 50,5% 63,1% 0,216
- Epanchement pleural 39,1% 38,7%
- Ascite 39,2% 38,3%
- (&démes périphériques 89,7% 88,9%
- Diminution du confort 45,2% 70,0% 0,002 *
Une perfusion réduit I'autonomie 62,9% 62,7%
Les soins de bouches sont plus efficaces que I'HA  93,8% 95,0%
pour lutter contre la sécheresse buccale
L'HA peut lutter contre la confusion causée par  87,8% 79,0% 0,079
la déshydratation
L'arrét de I'HA peut avoir des effets bénéfiques  34,7% 50,4% 0,028 *
sur la douleur et I'angoisse
L'HA peut favoriser un encombrement qui peut  55,7% 61,5% 0,385
nécessiter une aspiration
Un patient en fin de vie ne souffre pas de la soif, 77,6% 84,6% 0,356
le forcer a boire serait de I'acharnement
Alimentation et Hydratation Artificielles (ANH)
ANH est bénefique 69,1% 455%  <0,001 *
ANH est un soin de support 66,3% 55,2% 0,096
ANH doit étre pesé selon balance bénéfice/risque  75,0% 80,2% 0,36
Le personnel et la famille montre son empathie  83,3% 92,4% 0,049 *
en utilisant I'ANH
La crainte de mourir de faim et de soif releve plus  87,4% 86,1%
de la projection de soi que de la réalite
L'arrét de I'ANH peut éviter une obstination  68,1% 67,9%

déraisonnable interdite par la loi
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Formation en soin palliatif : Non Formé p
formé

L'ANH permet de diminuer la sensation de faim  53,1% 37,9% 0,016 *
et de soif

L'ANH peut permettre de maintenir la confiance  80,0% 75,2% 0,494
avec la famille

Reprise des phrases de la SFAP

Un patient en fin de vie meurt parce qu'il ne 54,2% 252%  <0,001 *
mange plus et ne boit plus
Un patient en fin de vie ne mange plus et ne boit  78,9% 76,1% 0,709

plus parce qu'il meurt

* : statistiquement significatif

Tableau 5: Point de vue des professionnels d’EHPAD sur [’alimentation et
I’hydratation artificielles en fin de vie selon I’emploi occupé

AS IDE p

Effectif 106 48
Age 42 39,7 0,206 WMW
Sex ratio (F/H) 10,8 59
Auto-évaluation des connaissances sur I'ANH 2,7 3,1 0,035 *
(moy)
Dimension EHPAD (nb résidents) 74,4 70,0 0,341 WMW
Formé en soin palliatif 55,7% 60,4% 0,581
Déclare avoir eu une expérience en EHPAD 82,1% 77,1% 0,469

- Sur la derniére année 62,2% 68,8% 0,437

Déclare avoir eu une expérience dans sa vie 62,3% 50,0% 0,469
personnelle

Généralités sur les soins palliatifs :

Les objectifs principaux des soins palliatifs
- Maintien de la qualité de vie 95,2%  95,8%
- Maintien de la dignité 99,1% 100,0%
- Augmentation de la durée de vie du 7,8% 0,0% 0,58  Fisher

patient
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AS IDE p
L'abstention  thérapeutique  fait  partie 68,3% 81,3% 0,042 *
intégrante des soins palliatifs
La prise en charge de fin de vie se fait en équipe 100,0% 97,9%
Alimentation artificielle (NA) :
La nutrition artificielle entérale favorise les 48,1% 50,0%
pneumopathies d'inhalation
La nutrition parentérale favorise les infections  71,0% 75,0% 0,317
L'anorexie cause une diminution des apports 77,4% 91,3% 0,141
qui favorise I'anorexie
La VVC peut causer de la douleur 56,3% 71,7% 0,101
La NA peut favoriser des nausées et des 88,3% 89,6%
vomissements
Un patient en fin de vie ne souffre pas de lafaim, 94.2% 91.7%
le forcer a manger serait de I’acharnement
thérapeutique
Hydratation artificielle (HA) :
Les effets secondaires possibles de I'HA
- Encombrement bronchique 62,0% 77,1% 0,026 *
- (Edéme pulmonaire 55,0% 75,0% 0,009 *
- Epanchement pleural 449% 31,9% 0,225
- Ascite 39,7% 20,0% 0,019 *
- (Edémes périphériques 84,8% 93,8% 0,094
- Diminution du confort 60,0% 60,9%
Une perfusion réduit I'autonomie 59,2% 85,4% <0,001 *
Les soins de bouches sont plus efficaces que 93,3% 100,0% 0,174 Fisher
I'HA pour lutter contre la sécheresse buccale
L'"HA peut lutter contre la confusion causée par 81,0% 85,4% 0,436
la déshydratation
L'arrét de I'HA peut avoir des effets bénéfiques 41,2%  43,2%
sur la douleur et I'angoisse
L'HA peut favoriser un encombrement qui peut 48,4% 71,7% 0,004 *

nécessiter une aspiration

37



plus parce qu'il meurt

AS IDE p

- Un patient en fin de vie ne souffre pas de la soif, 75,7% 83,3% 0,186
le forcer a boire serait de I'acharnement

Alimentation et hydratation artificielles (ANH):

ANH est bénéfique 62,0% 38,7% 0,008
ANH est un soin de support 68,0% 40,4% 0,002
ANH doit étre pesé selon balance 752% 93,8% 0,002
bénéfice/risque

Le personnel et la famille montre son empathie 82,7%  95,8% 0,015
en utilisant I'ANH

La crainte de mourir de faim et de soif releve 83,3% 95,7% 0,032
plus de la projection de soi que de la réalité

L'arrét de I'ANH peut éviter une obstination 60,6% 84,1% 0,018
déraisonnable interdite par la loi

L'ANH permet de diminuer la sensation de faim  46,2% 34,0% 0,163
et de soif

L'ANH peut permettre de maintenir la 752% 83,0% 0,207
confiance avec la famille

Reprise des phrases de la SFAP

Un patient en fin de vie meurt parce qu'il ne 456% 27,7% 0,042
mange plus et ne boit plus

Un patient en fin de vie ne mange plus et ne boit 70,6% 83,0% 0,088

WMW : selon le test de Wilcoxon — Mann Whitney
Fisher : Selon le test exact de Fisher
* statistiquement significatif
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Tableau 6: Point de vue des professionnels d’EHPAD sur [I’alimentation et
I’hydratation artificielle en fin de vie selon I’expérience dans la derniére année

forcer a boire serait de I'acharnement

Expérience de soin palliatif en EHPAD sur les 12 Oui Non p
derniers mois :
Effectif : 78 140

(35.5%)  (63.6%)
Autoévaluation des connaissance (1-5) 3 227 <0.001 *
Formé 63,6% 38,5% <0,001 *
Une perfusion réduit I'autonomie 68,8% 533% 0,016 *
L'arrét de I'hydratation peut avoir des effets 48,5% 35% 0,06
bénéfiques sur la douleur et I'angoisse
L'HA peut favoriser un encombrement qui peut 66.4% 449% 0,003 *
nécessiter une aspiration
La VVC peut causer de la douleur 67,6% 51,4% 0,008 *
ANH sont bénéfiques 48,9% 69% 0,02 =*
ANH est un soin de support 54,1% 70,1% 0,014 *
L'ANH permet de diminuer la sensation de faimet  39,2% 54,5% 0,02 ~*
de soif
Reprise des phrases de la SFAP
Un patient en fin de vie meurt parce qu'ilne mange  34,6%  459% 0,142
plus et ne boit plus
Un patient en fin de vie ne mange plus et ne boit 79,4%  74,7% 0,381
plus parce qu'il meurt
Un patient en fin de vie ne souffre pas de lafaim,le  97,1% 90,8%0 0,043 *
forcer a manger serait de I'acharnement
Un patient en fin de vie ne souffre pas de la soif, le 84,8%  747% 0,039 *

* statistiquement significatif

39



Annexe 4 : Questionnaire

Etude : « Point de vue des soignants sur la nutrition et

I’hydratation artificielles en fin de vie»

Vous étes les acteurs principaux de la prise en charge des résidents d’EHPAD.
Votre point de vue sur leur prise en charge dans les derniers jours de leur vie est donc
primordial pour continuer de leur proposer le meilleur. Je vous remercie pour le temps
gue vous consacrez a cette étude.

Le questionnaire prend environ 7min30, il est strictement anonyme. Il est possible
et pratique d’y répondre en flashant le QR code ci-dessous.

Définitions :

- Prise en charge de fin de vie : prise en charge d’un patient en phase terminale
d’une maladie sans espoir de guérison avec une espérance de vie de quelques
jours a un mois.

- Hydratation artificielle : technique d’hydratation par perfusion (Intra Veineuse ou
Sous Cutanée). L’eau gélifiée, la stimulation orale ne sont pas ici considerées

comme artificielles.
- Alimentation artificielle : techniques de nutrition par sonde nasogastrique,

gastrostomie, ou perfusion. L'apport de compléments alimentaires par voie orale
n’est pas considerée comme de |'alimentation artificielle.
Vous pouvez aussi répondre a ce questionnaire sur internet :

En flashant le QR code suivant ou a I’adresse :
https://form.jotform.com/220693204777056
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1) Queldge avez-vous: = e,

2) Quel estvotresexe: HommeFemme
3) Quel emploi occupez-vous : IDE Aide soignant(e) Autre :
4) Quelle est votre expérience en EHPAD (en année) : ......cceeeeevevereenen. an(s)
5) Avez-vous eu une formation en soin palliatif et/ou de fin de vie : Oui Non
6) Avez-vous de I'expérience de soin palliatif et/ou de fin de vie:  Oui Non

e Sioui, surles 12 derniers mois ? Oui Non

7) Estimez vous avoir des connaissances sur la nutrition et I’hydratation artificielles en fin de
vieentreQet5: ... /5
8) Avez-vous vécu un accompagnement de fin de vie dans votre vie personnelle :  Oui
Non
9) Combien de places d’'Hébergement comporte votre EHPAD (permanent + temporaire) :

10) Pensez vous que les soins palliatifs ont pour objectifs principaux le maintien de :

a. Laqualité de vie du patient : Vrai Faux
b. Ladignité du patient : Vrai Faux
c. L'augmentation de la durée de vie du patient: Vrai Faux
11) L'absention thérapeutique! fait partie intégrante de la démarche palliative :
Vrai Faux

12) La nutrition et/ou I’hydratation artificielle est bénéfique pour les patients en fin de vie :

Vrai Faux
13) La prise en charge de fin de vie est une prise en charge en équipe qui implique le médecin
traitant du patient, le médecin coordonnateur de I'EHPAD, les infirmiers, les aides
soignants, les autres paramédicaux et méme la famille : Vrai Faux
14) Pensez vous que la nutrition et I’hydratation artificielles sont des soins de support
(comme le change et I'hygiéne) et non des traitements thérapeutiques (comme |'oxygene,

les médicaments, la dialyse):  Vrai Faux
15) La nutrition et I’hydratation artificielles doivent étre pesées avec une balance
bénéfice/risque pour répondre a un objectif de soin : Vrai Faux
16) Le personnel médical et la famille tentent parfois de montrer leur empathie envers le
patient par le biais de la nutrition et I’hydratation artificielles : Vrai Faux
17) La nutrition par sonde nasogastrique? ou gastrostomie? favorise des pneumopathies
d'inhalation*
Vrai Faux

! Abstention thérapeutique : éviter les traitements et examens qui n‘ont pas pour objectif d’améliorer la
qualité de vie du patient

2 Sonde nasogastrique : tube inseré par le nez du patient jusque dans son estomac, qui reste en place et par
lequel il est possible de passer des nutriments artificiels et des médicaments.

3 Gastrostomie : tube de nutrition artificielle inseré dans I'estomac du patient au travers de la peau
abdominale.

“Pneumopathie d’inhalation : Infection pulmonaire secondaire au passage d’aliment ou de contenu gastrique
dans les poumons.
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18) La nutrition parentérale® favorise des infections : Vrai Faux
19) L'hydratation artificielle peut favoriser :

a. Un encombrement bronchique :Vrai Faux
b. Un oedéme pulmonaire : Vrai Faux
c. Un épanchement pleural®: Vrai Faux
d. De l'ascite’ : Vrai Faux
e. Des oedemes sous-cutanés®: Vrai Faux
f.  Une diminution du confort du patient : Vrai Faux
20) Pensez vous qu’une perfusion limite I'autonomie du patient:  Vrai Faux

21) La crainte de mourir de faim ou de soif dans une situation de fin de vie reléeve de la
projection de ses propres sensations et non du ressenti réel du patient :

Vrai Faux

22) Les soins de bouche sont bien plus efficaces que I’hydratation artificielle pour améliorer le
confort lié a sécheresse buccale: Vrai Faux

23) L‘arrét d'une nutrition ou hydratation artificielle en fin de vie permet d'éviter une
obstination déraisonnable interdite par laloi: Vrai Faux

24) L'hydratation artificielle peut permettre d'éviter une confusion® causée par la
déshydratation : Vrai Faux

25) La nutrition et I’hydratation artificielles permettent de diminuer |la sensation de faim et de
soif du patient en fin de vie : Vrai Faux

26) La perte d’appetit causée par la maladie favorise une diminution des apports qui cause
une diminution de 'appetit : Vrai Faux

27) Pensez vous que la limitation de |’hydratation peut avoir des effets bénéfiques sur
I'angoisse et la douleur : Vrai Faux

28) Pensez vous que la mise en place d'une hydratation ou d'une alimentation artificielle peut
permettre de maintenir la confiance avec la famille du patient : Vrai Faux

29) Pensez vous que la mise en place d’une voie veineuse centrale® (VVC) cause de la douleur

chez le patient en fin de vie : Vrai Faux
30) Une perfusion intraveineuse peut favoriser une production de mucus dans les voies
respiratoires, necessitant parfois une aspiration : Vrai Faux

31) L'augmentation des sécrétions digestives causées par I'alimentation artificielle peut
provogquer nausée et vomissement : Vrai Faux
32) Un patient en fin de vie risque de mourir de faim et de soif s’il ne mange plus et ne boit
plus sans bénéficier d’une nutrition et d’'une hydratation artificielles :  Vrai
Faux

5 Parentérale : qui contourne les intestins. Représente une alimentation par perfusion veineuse.

6 Epanchement pleural : Accumulation de liquide dans la plévre (feuillet de glissement entre les poumons et
les cotes).

7 Ascite : Accumulation de liquide dans la cavité abdominale, parfois de plusieurs litres.

8 Oedémes sous-cutanés : Accumulation de liquide sous la peau, avec gonflement important.

9 Confusion : Désorganisation aigue de I'ensemble des fonctions cognitives et comportementales

10 voie veineuse centrale : Voie veineuse souvent implantée dans le cou pour permettre de distribuer des
produits dans les gros vaisseaux. Souvent necessaire pour la nutrition artificielle.
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33) En fin de vie, ce n'est pas parce gu'un patient ne mange pas et ne boit pas qu'il va mourir,
c'est parce qu'il va mourir gqu'il ne mange pas et ne boit pas : Vrai
Faux
34) Les patients en fin de vie ne souffrent pas de la faim et les forcer a manger serait de
I'acharnement thérapeutique : Vrai Faux
35) Les patients en fin de vie ne souffrent pas de la soif et les forcer a boire serait de
I’acharnement thérapeutique : Vrai
Faux

Remarque(s), merci de préciser si des questions n‘ont pas été
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Je vous remercie du temps que vous avez consacré a répondre a ce questionnaire.

L’objectif de cette étude est de mettre en évidence les points de vue des soignants
sur le sujet spécifique de la nutrition et I’hydratation artificielles en fin de vie.

La nutrition et I'hydratation comportent une dimension sociale importante qui va
au dela du soin. Il existe un cadre Iégal et des recommandations sur leur mise en place et
arrét dans le cadre de la fin de vie. Le point de vue des médecins sur ces recommandations
ont été étudiées, mais pas celle des autres soignants, encore moins dans les EHPAD.
Pourtant, si la prescription revient au médecin, la décision et la prise en charge se font en
équipe. De plus, les équipes soignantes sont souvent au premier plan de la transmission
des informations au patient et a la famille.

Cette étude permettra de faire un état des lieux des besoins de formations des
professionnels. En effet, ces situations de fin de vie sont déja trés engageantes sur le plan
émotionnel. Une base de connaissance commune en facilite la gestion. Des décisions
claires, comprises et partagées en équipe, adaptées a chaque situation, permettent un
accompagnement plus serein du patient et de sa famille.

A terme, I'objectif final est de proposer une prise en charge optimale de la fin de
vie de nos ainés résidents en EHPAD.

Les questionnaires sont strictements anonymes En tant que doctorant menant la

recherche, je serai le seul habilité a lire les réponses aux questionnaires. Celles-ci seront
agregés en résultats globaux avant d’étre communiqués.

Il vous est possible de me faire parvenir les questionnaires:

e Parinternet sur le site : https://form.jotform.com/220693204777056
e Par mail : ludovic.goestchel@gmail.com

e Par courrier:
Ludovic Goestchel

e Lors de mon second passage dans I'EHPAD prévu pour le .......cccecvveeeernnes
e Pour toute question, je suis joignable au T
Il vous est évidemment possible de me demander une version de la these et ses
conclusions a l'issue de I'étude. Pour cela, merci de me faire la demande par mail ou de

noter votre email ci-contre, je me ferai un plaisir de vous communiquer la thése.

Votre Email :

Remarque(s) :
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Annexe 5 : Affiche d’invitation au questionnaire

Etude : « Point de vue des soignants sur la nutrition et
I’"hydratation artificielles en fin de vie»

Vous étes les acteurs principaux de la prise en charge des résidents d’EHPAD.
Votre point de vue sur leur prise en charge dans les derniers jours de leur vie est donc
primordial pour continuer de leur proposer le meilleur. Je vous remercie pour le temps
que vous consacrez a cette étude.

Le questionnaire prend environ 7min30, il est strictement anonyme. Il est
possible et pratique d’y répondre en flashant le QR code ci-dessous.

Définitions :

- Prise en charge de fin de vie : prise en charge d’un patient en phase terminale
d’une maladie sans espoir de guérison avec une espérance de vie de quelques
jours a un mois.

- Hydratation artificielle : technique d’hydratation par perfusion (Intra Veineuse ou
Sous Cutanée).

L’eau gélifiée, la stimulation orale ne sont pas ici considerées comme artificielles.
Alimentation artificielle : techniques de nutrition par sonde nasogastrique,
gastrostomie, ou perfusion. L’apport de compléments alimentaires par voie
orale n’est pas considerée comme de I'alimentation artificielle.

Vous pouvez répondre a ce questionnaire sur internet
https://form.jotform.com/220693204777056

En cas de besoin, vous pouvez me demander de nouveaux questionnaires papier par mail,
appel ou SMS. Mes coordonnées sont transmises sur la page suivante.
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Je vous remercie du temps que vous avez consacré a répondre a ce questionnaire.

L’objectif de cette étude est de mettre en évidence les points de vue des soignants
sur le sujet spécifique de la nutrition et I’hydratation artificielles en fin de vie.

La nutrition et I'hydratation comportent une dimension sociale importante qui va au
dela du soin. Il existe un cadre légal et des recommandations sur leur mise en place et arrét
dans le cadre de la fin de vie. Le point de vue des médecins sur ces recommandations ont
été étudiées, mais pas celle des autres soignants, encore moins dans les EHPAD. Pourtant,
si la prescription revient au médecin, la décision et la prise en charge se font en équipe. De
plus, les équipes soignantes sont souvent au premier plan de la transmission des
informations au patient et a la famille.

Cette étude permettra de faire un état des lieux des besoins de formations des
professionnels. En effet, ces situations de fin de vie sont déja trés engageantes sur le plan
émotionnel. Une base de connaissance commune en facilite la gestion. Des décisions claires,
comprises et partagées en équipe, adaptées a chaque situation, permettent un
accompagnement plus serein du patient et de sa famille.

A terme, I'objectif final est de proposer une prise en charge optimale de la fin de vie
de nos ainés résidents en EHPAD.

Les questionnaires sont strictements anonymes En tant que doctorant menant la
recherche, je serai le seul habilité a lire les réponses aux questionnaires. Celles-ci seront
agregés en résultats globaux avant d’étre communiqués.

Il vous est possible de me faire parvenir les questionnaires:

e Parinternet sur le site : https://form.jotform.com/220693204777056
e Par mail : ludovic.goestchel@gmail.com

e Par courrier :
Ludovic Goestchel

SO
e
e Lors de mon second passage dans I'EHPAD prévu pour le ........ccccune...
e Pour toute question, je suis joignable au SEEEEEES
Il vous est évidemment possible de me demander une version de la thése et ses
conclusions a l'issue de I’étude. Pour cela, merci de me faire la demande par mail ou de noter

votre email ci-contre, je me ferai un plaisir de vous communiquer la thése.

Votre Email :
Remarque(s) :
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Point de vue des soignants en EHPAD sur I’alimentation et I’hydratation artificielles en fin de vie.

Introduction : Les EHPAD sont un lieu fréquent d’accompagnement de fin de vie, qui comporte des questionnements sur
I’alimentation et I’hydratation. L alimentation et I’hydratation artificielles (ANH) sont des traitements au titre de la loi et
leur indication dépend d’un rapport bénéfice/risque. Leur emploi en fin de vie ne répond pas aux objectifs des soins
palliatifs.

Objectif : L’objectif de cette étude est de décrire le point de vue des professionnels d’EHPAD sur I’ANH en fin de vie.
Matériel et Méthode : Notre étude a interrogé I’ensemble du personnel en contact avec les résidents d’EHPAD en Ariege
par un questionnaire de 35 questions disponible au format papier ou dématérialisé. Deux sessions de présentations de I’étude
ont été organisées dans les EHPAD avec une période de recueil de 3 mois.

Résultats : 220 questionnaires de 28 établissements sur 31 ont été analysés, avec un taux de réponse de 19,45%. Seuls
55.0% des professionnels sont formés aux soins palliatifs quand 80,3% ont vécu un accompagnement de fin de vie. Le
personnel présentait un bon niveau de connaissance, amélioré par la formation en soins palliatifs. La quasi-totalité considérait
que les décisions doivent se prendre en équipe. Les participants étaient plus réticents a la nutrition artificielle (NA) qu’a
I’hydratation artificielle (HA). Encore 38,4% considérait qu’un patient risque de mourir de faim ou de soif s’il ne bénéficie
pas d’un support artificiel.

Conclusion : Cette étude s’appuie sur une originalité du public interrogé et bon taux de réponse. Les soignants montrent
une volonté de s’engager dans la prise en charge de leur résident. Ils peuvent soutenir les décisions grace a leur bon niveau
de connaissance. Le niveau de formation en soins palliatifs doit étre amélioré, pour le personnel d’EHPAD, ainsi que pour
les prescripteurs. Le plan national 2021-2024 prévoit de favoriser la formation de tous ces acteurs. Des recommandations
claires sur I’indication et I’utilisation de I’alimentation et I’hydratation artificielles en fin de vie permettraient une
harmonisation des pratiques.

Nursing home caregivers’ point of view about artificial nutrition and hydration during end-of-life care.

Background: Nursing home are becoming common palliative care places, involving questions about nutrition and
hydration. As artificial nutrition and hydration (ANH) are treatments under the law, their indication depends on the
benefit/risk ratio. Their use in end-of-life care does not meet the objectives of palliative care.

Obijective: This work aims to describe the point of view of nursing home caregivers about ANH during end-of-life.

Study design: Our study surveyed all personnel in contact with nursing homes residents in the French department of Ariége
by 35 questions questionnaire. The survey could be answered on paper or on the internet. Two presentation sessions of the
study were organized in each nursing home with 3 months delay to collect the answers.

Results: 220 questionnaires from 28 establishments out of 31 were analyzed, with a participation rate of 19.45%. Only
55.0% of professionals were trained in palliative care while 80.3% had experienced end-of-life care. Global knowledge was
good and improved by training. There was more unwillingness for artificial nutrition (AN) than artificial hydration (AH).
Almost all considered that decisions should be made as a team. Still 38.4% considered that a patient risks dying of hunger
or thirst if he/she does not receive ANH.

Conclusion: This study relies on the originality of the target population surveyed and a good response rate. Caregivers show
awillingness to be involved in the care of their residents. They can support decisions thanks to their good level of knowledge.
The level of training in palliative care needs to be improved, for nursing homes staff as well as for prescribers. National
French Plan 2021-2024 should promote training for each those professionals. Moreover, clear recommendations on the
indication and use of artificial nutrition and hydration at the end of life would enable practices to be harmonized.

Discipline: Médecine générale
Mots-clés: EHPAD - fin de vie - Soins palliatifs - Alimentation et hydratation artificielles - soignants
Keys Words: Nursing home - End-of-life - Palliative care - Artificial nutrition and hydration - caregivers
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