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I) Introduction

A I’heure ou un projet de loi concernant la 1égalisation de 1’aide & mourir est a I’étude,
la question de la fin de vie est a nouveau mise en avant et alimente le débat [1]. Le Conseil
Consultatif National d’Ethique, le Conseil National de I’Ordre des Médecins ainsi que la
Convention Citoyenne sur la fin de vie ont été sollicités afin de savoir si la loi actuelle, dite
loi de Claeys-Leonetti de 2016, répondait a toutes les situations de fin de vie et si des
changements devaient étre envisagés. Les concertations de ces instances ont révélé une zone
d’ombre pour les personnes atteintes de pathologies avec un pronostic incurable a moyen
terme, la loi ne semble en effet pas adaptée a ces situations, notamment en ce qui concerne
la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces [2, 3, 4]. Certains s’interrogent
sur la pertinence d’envisager un nouveau texte, moins de dix ans apres la loi Claeys-Leonetti,

alors que celle-ci serait encore mal connue et mal appliquée [5, 6].

La loi de Claeys-Leonetti de 2016 a renforcé les droits des malades en précisant les
modalités de mise en ceuvre des décisions en matiére de fin de vie [7]. Les directives
anticipées sont devenues I’expression privilégié¢e de la volonté du patient hors d’état de le
faire et s’imposent aux médecins. Cette loi a également instauré un droit a la sédation
profonde et continue maintenue jusqu’au décés dans certaines conditions et a rendu
obligatoire le recours a une procédure collégiale dans 3 situations [7] :

- en cas de décision de limitation ou d’arrét thérapeutique dans le cadre du refus de
I’obstination déraisonnable lorsque le patient est hors d’état d’exprimer sa volonté,

- en cas de décision de sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces, soit a la
demande du patient en fin de vie, soit envisagée par le médecin,

- en cas de refus d’application des directives anticipées lorsque le médecin considére celles-
ci inappropriées ou non conformes a la situation médicale.

Le déroulé de la procédure collégiale est explicité. Le médecin recueille l'avis des membres
de 1'équipe de soins, et celui d'au moins un médecin, appelé en qualité de consultant, avec
lequel il n'existe aucun lien de nature hiérarchique. Il peut recueillir aupres de la personne
de confiance ou, a défaut, de la famille ou de I'un des proches, le témoignage de la volonté
exprimée par le patient. La décision finale est prise par le médecin qui doit la noter dans le

dossier médical et en informer le patient et/ou son entourage.



Les données publi¢es sur la mise en ceuvre de la loi Claeys-Leonetti, et plus
globalement, sur la fin de vie en France sont rares, souvent anciennes ou issues
d’échantillons peu représentatifs [6]. Pourtant, I’article 14 de la loi Claeys-Leonetti prévoit
la remise au Parlement d’un rapport annuel évaluant les conditions d’application de la loi
ainsi que la politique de développement des soins palliatifs [7]. De plus, la plupart des
données disponibles sont issues d’études menées en milieu hospitalier, c’est le cas par
exemple de I’enquéte du Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie réalisée aupres

de 14 établissements hospitaliers [8, 9].

En 2016, 85 % des patients déclaraient vouloir mourir a leur domicile, mais
seulement 26 % y mouraient réellement et 13% mourraient en EHPAD [10, 11]. Cette
différence s’explique par les nombreuses difficultés rencontrées dans les situations de fin de
vie a domicile. Une des principales raisons évoquées est I’absence de professionnels de santé
disponibles, notamment d’équipes mobiles de soins palliatifs, de services d’hospitalisation
a domicile ou de réseaux de soins palliatifs, ce qui peut contraindre a ’hospitalisation de
certains malades vivant chez eux ou dans un établissement médico-social [6]. Il existe
d’importantes inégalités territoriales en termes d’offre de soins palliatifs, 21 départements
ne disposaient pas d’Unités de Soins Palliatifs fin 2021 (sur 101 départements) et méme si
I’offre palliative, ambulatoire et hospitalicre, s’étoffe, les besoins ne cessent de croitre et
deux tiers des malades nécessitant des soins palliatifs n’y ont pas acces [6, 12]. De plus, les
aides matérielles et les aides humaines (auxiliaires de vie) ne sont pas toujours prises en
charge financiérement, surtout pour les nuits et I’accompagnement sur de longues périodes.
En outre, le maintien a domicile nécessite une présence réguliére, voire continue, d’un ou
plusieurs aidants, ce qui n’est pas toujours faisable, certains malades préfeérent alors étre
hospitalisés afin de soulager leurs proches. Une autre raison fréquemment mise en avant est
une formation insuffisante des professionnels de santé aux soins palliatifs, notamment des
médecins généralistes [13]. Ce sont pourtant les pivots de la prise en charge des patients a
domicile (en fin de vie ou non), ils assurent le suivi et coordonnent les soins. Ils ont souvent
le sentiment d’étre « seul » dans la prise de décisions, et cela malgré une loi qui prévoit le

recours a une procédure collégiale dans les situations de fin de vie [14].

Compte-tenu du peu de données disponibles sur la mise en ceuvre de la loi Claeys-
Leonetti, de la volonté de la majorité des patients a mourir a leur domicile, du manque de

places en soins palliatifs et de la « solitude » ressentie par les médecins généralistes dans la



prise en charge des malades en fin de vie a domicile, il est nécessaire d’étudier la pratique
de la collégialité dans ces situations. L’objectif principal de ce travail sera ainsi de
déterminer si, dans les situations de fin de vie a domicile, les décisions sont prises de manicre
collégiale par les médecins généralistes. Nous nous intéresserons secondairement aux
difficultés rencontrées par les médecins dans ces situations et nous chercherons a identifier
les freins mais aussi les leviers a la mise en place d’une procédure collégiale au domicile des

patients.



II) Matériels et méthodes

1) Type d’étude

Nous avons mené une étude quantitative cherchant a étudier la pratique de la
collégialité dans les décisions de fin de vie a domicile. Cette étude a été¢ menée du 22 février
au 7 avril 2023 a I’aide d’un questionnaire adressé¢ aux médecins généralistes de Haute-

Garonne.

2) Population étudiée

Les critéres d’inclusion étaient :
- médecins généralistes thésés (installés ou remplagants),
- exer¢ant en Haute-Garonne,
- ayant une activité ambulatoire avec possibilité de visites a domicile,
- prenant en charge des patients en fin de vie a domicile,

- ayant une adresse mail.

Les critéres d’exclusion étaient :
- activité hospitaliére exclusive,
- exercice dans une autre spécialité médicale,

- absence de visites a domicile.

3) Questionnaire

Afin de mener a bien cette é¢tude, un état des lieux de la littérature médicale a d’abord
été fait concernant la collégialité en médecine générale et plus particulierement dans les soins
palliatifs. Le Constructeur de Requétes Bibliographiques Médicales (CRBM) a été utilisé
pour définir les mots-clés de la recherche bibliographique, a savoir : « collégialité/procédure
collégiale/décision collégiale », « médecine générale », « fin de vie », « soins palliatifs »,
« domicile », « loi Leonetti ». Plusieurs combinaisons de mots-clés ont été testées pour
interroger les bases de données PubMed, ScienceDirect, National Center for Biotechnology

Information (NCBI), le Catalogue et Index des Sites Médicaux de langue Francaise



(CiSMeF), la Littérature Scientifique en Santé (LiSSa) et le catalogue universitaire SUDOC.

Le logiciel Zotero® a été utilisé pour répertorier I’ensemble des ressources trouvées.

Le questionnaire était anonyme, il comportait 18 questions, dont 4 avec des
possibilités de commentaires (Annexe). Le questionnaire se découpait en 4 parties :
- La premicre partie permettait d’établir les caractéristiques socio-démographiques des
médecins sondés (sexe, age, mode d’exercice, formation en soins palliatifs).
- La deuxieéme partie permettait d'étudier les pratiques médicales dans les situations de fin
de vie a domicile. Le but de cette partie était d’évaluer I’application des différents points de
la loi Claeys-Leonetti de 2016 (recherche des directives anticipées, implication de I’équipe
paramédicale dans les décisions, mise en place d’une procédure collégiale, tracage dans le
dossier médical, ...). Dans cette partie, la loi Claeys-Leonetti n’était pas citée pour ne pas
influencer les médecins sondés mais chaque question en explorait un aspect.
- La troisiéme partie s’intéressait aux difficultés rencontrées par les médecins généralistes
dans les situations de fin de vie a domicile.
- La quatri¢me et dernicre partie de ce questionnaire s’intéressait au ressenti des médecins
sondés vis-a-vis de la procédure collégiale telle qu’elle est définie dans la loi. Elle permettait

le recueil des avantages et des inconvénients percus par les médecins.

Le questionnaire a ¢été relu par 5 personnes non-médecins pour vérifier sa
compréhension puis testé par 3 médecins généralistes. Il a ainsi ét¢ modifi¢ 5 fois. Le
questionnaire a ensuite été diffusé par mail aux médecins généralistes de Haute-Garonne. Le
mail contenait un texte expliquant I’objectif de la thése et la population étudiée ainsi qu’un
lien vers la plateforme Google Forms®. La liste des médecins généralistes provient de
I’annuaire Santé de I’ Assurance Maladie. Un mail de relance a été envoyé 15 jours plus tard,
puis un deuxiéme a nouveau 15 jours plus tard. Le recueil des données a été cloturé 15 jours

apres le dernier mail de relance.

4) Analyses statistiques

L’ensemble des caractéristiques sociodémographiques a I’inclusion, ainsi que les
variables d’intéréts ont été décrites en termes d'effectifs et de pourcentages pour les variables

qualitatives, de moyennes et d’écart-types pour les variables quantitatives.



Afin de comparer les variables qualitatives entre les groupes de I’étude, un test du
Chi 2 a été réalisé, ou un test exact de Fisher lorsque ce dernier n'était pas applicable
(effectifs théoriques inférieurs a 5). Pour la comparaison des variables quantitatives, un test
non paramétrique de Wilcoxon a été utilisé. Le seuil alpha de signification retenu pour ces

tests était de 0,05.

L'analyse a été effectuée sur le logiciel Excel 2023© et grace au site internet

BiostaTGV de I'INSERM (https://biostatgv.sentiweb.ft/).

Pour répondre a I’objectif principal de I’étude, qui cherchait & déterminer si les
décisions dans les situations de fin de vie a domicile étaient prises de maniére collégiale par
les médecins généralistes, nous avons dii définir les critéres nécessaires pour considérer
qu’une décision était prise de manicre collégiale. En nous appuyant sur la loi Claeys-Leonetti
de 2016, nous avons ainsi isolé trois principaux critéres indispensables pour pouvoir parler
de collégialité :

- recherche du souhait du patient,
- recherche de I’avis de I’équipe soignante,

- recherche de 1’avis d’un confrére sans lien hiérarchique.


https://biostatgv.sentiweb.fr/

III) Résultats

1) Population

La population étudiée, recensée via I’annuaire Santé de 1’Assurance Maladie,
comportait 1477 médecins généralistes exercant en Haute-Garonne. Le questionnaire a été
diffusé a 1408 médecins, et parmi eux, 306 médecins ont répondu au questionnaire, soit un

taux de réponses de 21,7 % (figure 1).

Figure 1 : Diagramme de flux

L’échantillon étudié était composé de 62,8 % de femmes avec un age médian de
42,5 ans (Ql =36 ; Q3 = 56) (tableau 1). La majorité, 83 %, exercait en cabinet de groupe
et 17,6 % avaient une activité complémentaire. 77,5 % n’avaient regu aucune formation en
soins palliatifs durant les 7 dernieres années. Le nombre médian de patients en fin de vie pris
en charge a domicile durant les 3 derniéres années était de 5 (Q1 =3 ; Q3 = 10) dans notre

population.



Tableau 1 : Echantillon de I’étude

Femme

Effectif

192

Pourcentage

62,8 %

Homme

114

37,2 %

Premier quartile 36,0
Médiane 42.5
Troisiéme quartile 56,0

Oui

Seul 52 17,0 %
En groupe 254 83,0 %
Ayant une activité complémentaire™® 54 17,6 %

22,5%

69

Diplome universitaire 17 5,5 %
Développement Personnel Continu 30 9.8 %
Internat 22 7,2 %

Premier quartile 3
Médiane 5
Troisiéme quartile 10

* Reégulateur a la permanence des soins ambulatoires, médecin du sport, médecin

coordonnateur en EHPAD ou en Etablissement d’Accueil Médicalisé ou en Etablissements

Médico-Sociaux, médecin de creche, médecin en milieu pénitentiaire, maitre de stage

universitaire, enseignant universitaire, médecin en réseau de soins palliatifs, médecin en

centre de la douleur, médecin hospitalier (urgentiste, somaticien en service psychiatrique,

gériatre), médecin conseil de blessés, médecin en hospitalisation a domicile.



2) Pratique médicale dans les 3 derniéres situations de fin de vie a domicile

(tableau 2)

Lorsque le patient n’¢était plus capable de s’exprimer, sa volonté a été recherchée par
98 % des médecins. Seulement 73,5 % d’entre eux I’ont demandé au préalable au patient et

64,4 % ont consulté les directives anticipées.

L’avis de 1’équipe soignante a été recherché par 93,5 % des médecins, les soignants

majoritairement interrogés étaient les infirmiers dans 92,8 % des cas.

L’avis d’un confrére a été recherché par 86,3 % des médecins. Les confréres
consultés étaient principalement des médecins spécialisés en soins palliatifs dans 78,1 % des
situations (équipe mobile de soins palliatifs, réseau de soins palliatifs, service

d’hospitalisation a domicile).

Les avis recueillis ont été inscrits dans le dossier médical par 73,2 % des médecins.
Enfin, un débriefing avec I’équipe soignante apres le déces du patient a été réalisé par 41,2 %

des médecins.



Tableau 2 : Pratique médicale dans les 3 derniéres situations de fin de vie & domicile

Oui

Effectif

300

Pourcentage

98,0 %

Personne de confiance 209 68,3 %
Famille ou proches 262 85,6 %
Directives anticipées 197 64,4 %
Patient préalablement 225 73,5 %
Equipe soignante 115 37,6 %

Oui

264

Oui 286 93,5 %
Aides-soignants/aides a domicile 145 47,4 %
Infirmiers 284 92.8 %
Kinésithérapeutes 69 22,5 %

86,3 %

Oui

Oui

224

126

Meédecin spécialiste d’organe 74 24,1 %
Meédecin généraliste 68 22,2 %
Meédecin spécialis¢ en soins palliatifs* 239 78,1 %
Interne 10 3,3%
Meédecin régulateur du SAMU 4 1,3%
Médecin coordonnateur en EHPAD 4 1,3 %

73,2 %

41,2 %

* Equipe mobile de soins palliatifs, réseau de soins palliatifs, service d’hospitalisation a

domicile.
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Dans les décisions de fin de vie a domicile, 242 médecins, soit 79,1 % des médecins
de I’échantillon, pratiquaient la collégialité (selon les critéres définis dans la partie Matériels

et méthodes).

3) Difficultés rencontrées dans la prise en charge de patients en fin de vie a

domicile (tableau 3)

Dans les décisions de limitation ou d’arrét des soins, 55,8 % des médecins pratiquant
la collégialité rencontraient des difficultés contre 42,2 % des médecins ne pratiquant pas la
collégialité, ce qui tend vers le seuil de significativité (p = 0,053). Les décisions de sédation
profonde et continue maintenue jusqu’au décés engendraient un niveau similaire de difficulté
entre les médecins pratiquant la collégialité et ceux ne la pratiquant pas (59,5 % vs 51,6 % ;

p=0,253).

Les principales raisons évoquées a ces difficultés étaient le manque de compétences
(34,0 %), le manque de disponibilités (25,5 %) et le manque de moyens personnels et/ou
matériels (25,5 %) sans influence de la pratique ou non de la collégialité. Il n’y avait pas de
différence entre les médecins pratiquant la collégialité et ceux ne la pratiquant
pas concernant le nombre de patients hospitalisés dans les jours précédant le déces

(p=0,191).
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Tableau 3 : Difficultés rencontrées dans la prise en charge de patients en fin de vie a

domicile
Médecins Médecins ne
Effectif total pratiquant la pratiquant pas la
p-value®*
n=2306 collégialité* collégialité*
n =242 (79,1 %) n =64 (20,9 %)
Difficultés dans les décisions de limitation ou d’arrét des soins
Oui 162 | 52,9 % 135 55,8 % 27 422 % | p=0,053
Difficultés dans les décisions de sédation profonde et continue jusqu’au décés
Oui 177 | 57,.8% 144 59,5 % 33 51,6 % | p=0,253
Raisons évoquées
Manque de
] o 78 | 25,5% 66 27,3 % 12 18,7% | p=0,164
disponibilités
Manque de moyens
(personnels et/ou 78 | 25,5 % 64 26,4 % 14 219% | p=0,456
matériels)
Manque de compétences | 104 | 34,0 % 85 35,1 % 19 297% | p=0,414
Peur du poids
65 |212% 56 23,1 % 9 141% | p=0,114
émotionnel des décisions
Environnement familial
42 | 13,7 % 35 14,5 % 7 10,9% | p=0,466
peu favorable
Manque de collégialité 41 | 13,3 % 33 13,6 % 8 12,5% | p=0,812
Nombre de patients hospitalisés dans les jours précédant le décés (sur 10 patients)
Premier quartile 1 1 1
Médiane 2 2 1,5 p=0,191
Troisieme quartile 4 4 3

* Médecins pratiquant la collégialité (selon les criteres définis dans la partie Matériels et méthodes).

** Les p-value ont été calculées a [’aide d’un test du Chi 2 ou d’un test exact de Fisher lorsque ce
p q

dernier n'était pas applicable (effectifs théoriques inférieurs a 5) pour comparer les variables
pas app q p P

qualitatives entre les 2 groupes de [’étude. Un test non paramétrique de Wilcoxon a été utilisé pour

la comparaison des variables quantitatives.
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4) Ressenti vis-a-vis de la procédure collégiale (tableau 4)

La collégialité était considérée comme une aide dans les décisions de limitation/arrét
des soins et de sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces, que ce soit par les
médecins pratiquant la collégialité, comme par ceux ne la pratiquant pas (respectivement

p=0,155 et p=10,250).

Un des principaux intéréts attribués a la procédure collégiale par les médecins la
pratiquant était le partage des expériences et des compétences (91,3 % vs 76,6 % ; p=0,001).
Tous les praticiens reconnaissaient I’intérét de la collégialité dans la prise de décision
objective (76,5 % ; p = 0,495), dans la lutte contre I’isolement du médecin généraliste et
I’amélioration de la coordination ville-hopital (74,5 % ; p = 0,130), dans le partage du poids
de la décision et des émotions (63,1 % ; p = 0,491) et dans la limitation du risque de dérive

(58,5 %, p=10,656).

Le principal frein évoqué a la procédure collégiale était la difficulté organisationnelle
pour réunir tous les intervenants, les médecins pratiquant la collégialité I’ont plus mentionné
que ceux ne la pratiquant pas (81,4 % vs 68,8 % ; p = 0,027). Le manque de temps était
¢galement un frein important, il a ét¢ évoqué par quasiment deux médecins sur trois
(p =0,715). Parmi les autres freins évoqués, la méconnaissance des modalités pratiques et
le sentiment d’inutilité, de contrainte administrative étaient davantage mentionnés par les
médecins ne pratiquant pas la collégialité que par ceux la pratiquant (respectivement

p=0,040 et p = 0,012).
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Tableau 4 : Ressenti vis-a-vis de la procédure collégiale

Médecins Médecins ne
Effectif total pratiquant la pratiquant pas la
n =306 collégialité* collégialité™ p-value™
n =242 (79,1 %) n =64 (20,9 %)

Collégialité considérée comme une aide dans les décisions de limitation/arrét des soins
Oui 293 | 95,8 % 234 96,7 % 59 92,2 % p=0,155
Collégialité considérée comme une aide dans les décisions de sédation profonde et continue jusqu’au déces
Oui 295 | 96,4 % 235 97,1 % 60 93,8 % p=0,250
Avantages de la procédure collégiale
Prise de décision objective 234 | 76,5 % 183 75,6 % 51 79,7 % p =0,495
Limitation du risque de dérive 179 | 58,5 % 140 57,9 % 39 60,9 % p=0,656

Partage des expériences et des
270 | 88,2 % 221 91,3 % 49 76,6 % p= 0,001
compétences

Partage du poids de la décision et
193 | 63,1 % 155 64,0 % 38 59,4 % p=0,491
des émotions

Gain de temps dans la prise de
49 | 16,0 % 37 15,2 % 12 18,8 % p=0,502
décision

Amélioration de la coordination
ville-hopital, lutte contre I’isolement | 228 | 74,5 % 185 76,4 % 43 67,2 % p=0,130

du médecin généraliste

Freins de la procédure collégiale

Mangque de temps 190 | 62,1 % 149 61,6 % 41 64,1 % p=0,715

Difficulté a identifier un médecin
125 | 40,9 % 94 38,8 % 31 48,4 % p=0,165
consultant

Perte d’indépendance du médecin
16 | 52% 10 4,1 % 6 9,4 % p=0,113
généraliste

Difficulté organisationnelle pour
' 241 | 78,8 % 197 81,4 % 44 68,8 % p=10,027
réunir les intervenants

Absence de rémunération prévue 94 | 30,7 % 72 29,8 % 22 34,4 % p=0,476

Méconnaissance des modalités
) _ 120 | 39,2 % 87 36,0 % 32 50,0 % p =0,040
pratiques de la procédure collégiale

Sentiment d’inutilité, contrainte
28 9,2 % 17 7,0 % 11 17,2 % p=0,012

administrative

* Médecins pratiquant la collégialité (selon les critéres définis dans la partie Matériels et méthodes).

** Les p-value ont été calculées a I’aide d’un test du Chi 2 ou d’un test exact de Fisher lorsque ce dernier n'était
as applicable (effectifs théoriques inférieurs a 5) pour comparer les variables qualitatives entre les 2 groupes

pas app q p p q group

de [’étude. Un test non paramétrique de Wilcoxon a été utilisé pour la comparaison des variables quantitatives.
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IV) Discussion

Une majorité¢ de médecins généralistes, 79,1 %, pratiquait la collégialité, telle que
définie par la loi Claeys-Leonetti, dans les décisions de fin de vie a domicile. La plupart des
médecins éprouvait des difficultés, que ce soit pour la limitation ou I’arrét des traitements
ou pour la mise en place d’une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces. Les
principales raisons évoquées étaient le manque de compétences, le manque de disponibilités
et le manque de moyens personnels et/ou matériels. La collégialité était considérée comme
une aide dans la pratique par la quasi-totalit¢ des médecins, y compris par ceux qui ne la
pratiquaient pas. Elle permettait notamment le partage des expériences et des compétences,
méme si les médecins rencontraient des difficultés pour réunir tous les intervenants ou

manquaient de temps pour celle-ci.

1) Pratique de la collégialité

La collégialité est définie de maniere différente dans la loi Claeys-Leonetti de 2016
et dans le dictionnaire. En langue francaise, la collégialité¢ se définit comme un systéme de
gouvernement, de direction ou les décisions émanent d'un organe collectif dont les membres
ont des pouvoirs égaux [15]. Or, dans la loi, la collégialité consiste a prendre 1’avis de
I’équipe soignante et d’un médecin consultant, mais la décision finale revient au médecin

prenant en charge le patient [7]. La notion d’équité des voix n’est ici pas retrouvée.

Dans notre étude, nous trouvons une grande majorité de médecins, 79,1 %, pratiquant
la collégialité dans les décisions de fin de vie a domicile. Ce chiffre est en désaccord avec le
dernier rapport d’évaluation de la Commission des Affaires Sociales en 2023 selon lequel la
loi serait encore peu connue et peu appliquée [6]. Cette différence peut s’expliquer par la
difficulté, soulignée dans ce rapport, a évaluer quantitativement la mise en ceuvre de la loi
du fait d’un manque d’indicateurs et du peu de travaux de recherche sur la fin de vie en
France. Il n’y a par exemple pas de données relatives aux directives anticipées, au nombre
de sédations profondes et continues administrées chaque année, ni au nombre de procédures
collégiales organisées. Sept ans apres 1’adoption de la loi, la culture palliative est encore peu
développée dans notre systéme de soins. Elle devrait continuer a se diffuser avec le 5¢ plan
national pour les soins palliatifs, dont les objectifs principaux sont de renforcer la formation

et la recherche en soins palliatifs et de développer 1’offre de soins palliatifs de proximité, en
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favorisant la coordination avec la médecine de ville et en garantissant 1’accés a

I’expertise [16]. Ce plan est cependant toujours en attente.

La formation des professionnels de santé¢ aux soins palliatifs, qu’elle soit initiale ou
continue, est inadaptée aux enjeux actuels posés par I’accompagnement de la fin de vie [17].
Ce constat est loin d’étre nouveau [18]. Les soins palliatifs apparaissent de manicre tardive,
ponctuelle et hétérogene dans la formation initiale des médecins, et par la suite, ces derniers
sont peu confrontés a la fin de vie dans leur pratique [6]. Selon I’Observatoire national de la
fin de vie, un médecin généraliste accompagnerait entre 1 a 3 patients en fin de vie par an,
au domicile ou en institution [19], ce que ’on retrouve dans notre étude avec 5 patients par
médecin généraliste durant les 3 dernieéres années. Quant a la formation, seulement 22,5 %
des médecins de 1’étude déclaraient avoir regu une formation en soins palliatifs durant les 7
derniéres années, ce qui parait peu, surtout en sachant que 50 % de nos connaissances
seraient a actualiser passé ce délai [20]. L’enjeu de la formation en soins palliatifs n’est pas
uniquement de former des spécialistes en médecine palliative mais aussi de favoriser
I’acquisition par le plus grand nombre de compétences transversales liées a la fin de vie. 1l
est ainsi essentiel de continuer a promouvoir la culture palliative, que ce soit en diffusant des
documents d’information comme 1’a fait le Ministere des affaires sociales et de la santé avec
une fiche pratique a destination des professionnels de santé [21] ou bien en renforcant la
formation initiale, mais aussi continue, des médecins. La possibilit¢ d’une Formation
Spécialisée Transversale en soins palliatifs, disponible en formation continue pour les
médecins souhaitant acquérir une formation a distance de la fin de leur cursus universitaire,
est al’étude [6]. Mais la réalisation d’une année de formation pour des médecins généralistes
installés semble difficile en pratique ou nécessiterait un aménagement et une prise en charge

financiére.

2) Difficultés dans les situations de fin de vie a domicile

Dans notre systéme de soins, ou ’approche palliative est encore peu présente, les
soignants sont davantage formés a guérir qu’a accompagner un déces [6]. Les médecins
peuvent ainsi se sentir en difficulté dans la prise en charge de leurs patients en fin de vie [22].
Dans notre étude, la majorité des médecins, qu’ils pratiquent ou non la collégialité, déclarait
éprouver de la souffrance ou des difficultés, que ce soit pour la limitation ou 1’arrét des

traitements ou pour la mise en place d’une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au
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déces. La médecine palliative est un exercice délicat. Aux compétences « classiques » pas
toujours maitrisées, comme savoir traiter la douleur, s’ajoutent d’autres dimensions du soin :
I’accompagnement de la souffrance du patient et de ses proches et les questionnements
¢thiques [23]. Ces situations engagent souvent les soignants a s’interroger sur le sens de leur
vie, sur leurs propres limites, ... Encore trop souvent, la fin de vie est percue comme un
¢échec thérapeutique et les soins palliatifs comme 1’ultime étape lorsqu’il n’y a « plus rien a
faire » [24]. Comme 1’a dit M. Leonetti : « La France est toujours axée sur la médecine
active, triomphante et valorise trés peu la médecine qui accompagne et qui soulage » [25].
Pourtant, en cas de maladie grave, cette opposition nette entre soins curatifs et soins palliatifs
n’a pas lieu d’étre, le soin doit étre global pour a la fois lutter contre la maladie et soulager

les souffrances physiques et psychiques [26].

Un reflet des difficultés rencontrées par les médecins généralistes au domicile est le
nombre de patients en fin de vie hospitalisés dans les jours précédant le déces.
L’hospitalisation est souvent la solution de dernier recours et plus on approche de la mort,
plus le maintien a domicile se raréfie : 29,6 % des patients sont hospitalisés durant le dernier
mois de vie, 16,8 % durant les 2-3 derniéres semaines, 11 % durant la semaine précédant le
déces et 1,9 % le jour méme du déces [27]. Dans notre étude, les médecins ont fait
hospitaliser en moyenne 2,5 patients en fin de vie sur 10 dans les jours précédant le déces,
ce qui traduit bien les difficultés des médecins généralistes. Ces difficultés, partagées par les
médecins pratiquant la collégialité et par ceux ne la pratiquant pas, étaient multiples et
similaires a celles retrouvées dans plusieurs travaux de thése sur le sujet [28, 29, 30], a
savoir : le manque de disponibilité, le manque de moyens (personnels et/ou matériels), le
manque de compétences, la peur du poids émotionnel des décisions, un environnement
familial peu favorable au maintien a domicile et le manque de collégialité. Cependant, seules
les difficultés dans la prise de décisions de limitation ou d’arrét des soins semblent favoriser
la réalisation d’une collégialité. Plusieurs outils existent pour pallier les difficultés
rencontrées par les médecins dans les situations de fin de vie. Le plus récent d’entre eux est
le site internet Palliaclic, créé en 2019 a I’issue du travail de thése de J. Créange [31, 32]. Ce
site internet détaille les principales situations auxquelles peuvent étre confrontés les
professionnels de santé lorsqu’ils prennent en charge un patient en fin de vie. L’outil Pallia
10, bien que plus ancien, est é¢galement intéressant & mentionner. Il permet en 10 questions
simples de repérer le moment ou le recours a une équipe spécialisée de soins palliatifs

devient nécessaire [33]. D’autres outils existent, notamment sous la forme de fiches supports,
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par exemple pour la mise en place d’une procédure collégiale [34]. Il est ainsi important de
promouvoir ces outils d’aide a la prise en charge des patients en fin de vie et de continuer a

en développer de nouveaux.

3) Ressenti vis-a-vis de la procédure collégiale

La mise en place d’une procédure collégiale en dehors de 1’hopital n’est pas toujours
facile. De nombreux freins, liés aux contraintes de 1’exercice en ambulatoire, existent et
pourraient expliquer pourquoi 20 % des médecins de notre étude ne pratiquaient pas la
collégialité dans les décisions de fin de vie, alors que la majorité d’entre eux y trouvait un
intérét. Les freins les plus fréquemment cités dans la littérature, et retrouvés dans notre étude,
sont la difficulté a réunir tous les intervenants et le manque de temps [35, 36]. Ce travail met
cependant en évidence que ce ne sont pas ces freins qui limitent la réalisation effective de la
collégialité. Ici, seuls la méconnaissance des modalités pratiques de la procédure collégiale
et le sentiment d’inutilité, de contrainte administrative étaient rattachés a une moindre
réalisation de la collégialité. Les situations de fin de vie nécessitent un investissement
important pour tous les professionnels [37]. La prise en charge et ’accompagnement des
patients et de leur entourage sont particulieérement chronophages pour les médecins
généralistes qui doivent assurer le suivi, étre réactifs en cas d’évolution de la situation et
piloter la coordination de tous les intervenants en parallele de leur activité de consultations
au cabinet. Méme si le médecin généraliste est traditionnellement considéré comme le pivot
dans la prise en charge au domicile, ce role semble difficile a assumer seul dans le cadre de
la fin de vie [38]. Le recours aux réseaux de soins palliatifs, aux équipes mobiles ou aux
services d’hospitalisation a domicile est un appui précieux a ne pas négliger. Toutefois, la
diminution en puissance des réseaux de soins palliatifs depuis leur inclusion dans les
Dispositifs d’Appui a la Coordination et le caractére parfois invasif des services
d’hospitalisation a domicile qui peuvent modifier I’équilibre de la prise en charge au
domicile montrent I’importance d’anticiper les besoins en soins premiers. La mise en place
dans ces structures d’une aide a la décision, voire de réunions de concertations
pluridisciplinaires, serait indispensable car permettant un échange entre les professionnels

de soins premiers et les structures accompagnant sur le terrain.
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4) Forces et limites

La principale force de cette étude est liée a I’importante participation avec 306
réponses, soit un taux de participation de 21,7 %. Dans le contexte actuel d’un nouveau
projet de loi sur la légalisation d’une aide a mourir, de nombreux médecins généralistes
semblent concernés par le sujet. La méthodologie quantitative est également originale pour
ce sujet. En effet, contrairement aux études qualitatives fréquemment utilisées pour ces
sujets, une méthode quantitative permet de mesurer la réalisation de la collégialité, et non
seulement 1’exhaustivité des points de vue. A notre connaissance, un seul autre travail de

theése a été réalisé de maniére quantitative, en 2015, avant donc la loi Claeys-Leonetti [36].

La principale limite de cette étude est un biais de sélection li¢ au volontariat. Nous
pouvons raisonnablement penser qu’une partie des médecins ayant répondu au questionnaire
¢tait déja sensibilisée par le sujet de la fin de vie. Ce biais conduit & une possible
surestimation du pourcentage de médecins pratiquant la collégialité dans les décisions de fin
de vie a domicile. Cette étude comporte également un biais d’information li¢é aux non-
réponses. Certains médecins n’ont pas donné les raisons pour lesquelles ils éprouvaient des

difficultés dans la prise en charge de patients en fin de vie.
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Annexe : Questionnaire diffusé aux médecins généralistes de
Haute-Garonne

Quelques informations pour commencer :

1 - Etes-vous ? Une femme / Un homme
2 - Quel age avez-vous ? Précisez.

3 - Quel est votre mode d’exercice ? Exercice seul / Exercice en groupe

Si vous exercez une activité complémentaire (activité hospitaliere, médecin
coordonnateur en EHPAD, médecin en réseau de soins palliatifs, médecin en HAD, ...),
merci de préciser laquelle.

4 - Avez-vous suivi une formation en soins palliatifs durant les 7 derniéres années ? Oui
/ Non

Si oui, de quel type de formation s’agissait-il ? Diplome universitaire / Développement
Personnel Continu / Internat / Autre : précisez

5 - Combien de patients en fin de vie avez-vous pris en charge a domicile durant les 3
derniéres années ? Précisez.

Pratique médicale :

Pour les questions suivantes, nous nous intéresserons aux 3 derniéres situations de fin de vie
a domicile que vous avez prises en charge et ou se pose la question de limitation/arrét de
traitement ou de sédation profonde et continue jusqu’au déces.

6 - Lorsque le patient n’est plus capable de s’exprimer, avez-vous recherché le souhait
qu’il aurait pu émettre au préalable ? Oui / Non

Si oui, par quel moyen ? (Plusieurs réponses possibles.)

Par la personne de confiance / Par la famille ou les proches / Par les directives anticipées /
Par le patient préalablement / Par 1’équipe soignante

7 - Avez-vous pris ’avis des différents acteurs prenant en charge le patient ? Oui/ Non
Si oui, lesquels ? (Plusieurs réponses possibles.)

- aides-soignants/aides a domicile

- infirmiers

- kinésithérapeutes

- autre : précisez

8 - Avez-vous pris I’avis d’un confrére ? Oui / Non

Si oui, de qui s’agit-il ? (Plusieurs réponses possibles.)

Meédecin spécialiste d’organe / Médecin généraliste / Médecin spécialisé en soins palliatifs
(hospitalisation a domicile, réseau de soins palliatifs, équipe mobile de soins palliatifs, ...) /
Interne / Autre : précisez

9 - Avez-vous inscrit dans le dossier médical les avis et les informations recueillis qui
vous ont conduits a prendre la décision ? Oui / Non
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10 - Lors des 3 derniéres situations de fin de vie a domicile que vous avez prises en
charge, avez-vous reéalisé un débriefing avec 1I’équipe soignante apres le décés du
patient ? (Au moins une fois) Oui / Non

Difficultés rencontrées :

11 - Quand vous avez été confronté a des décisions de limitation ou d’arrét des soins,
vous étes-vous senti en difficulté ou en souffrance ? Oui/ Non

12 - Quand vous avez été confronté a des décisions de sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au décés, vous etes-vous senti en difficulté ou en souffrance ? Oui /
Non

13 - Pour quelles raisons ? (Plusieurs réponses possibles.)
- manque de disponibilité
- manque de moyens (personnel paramédical et/ou outils techniques)
- manque de compétences
- peur du poids émotionnel des décisions prises
- environnement familial peu favorable au maintien & domicile
- manque de collégialité
- autre : précisez

14 - En moyenne, combien avez-vous dii hospitaliser de patients en fin de vie dans les
jours précédant le décés ? (Sur 10 patients) Précisez.

Ressenti vis-a-vis de la procédure collégiale :

La procédure collégiale implique une concertation avec les membres présents de 1’équipe de
soins qui prend en charge le patient, et le recueil de 1’avis motivé d’au moins un autre
médecin, sans lien hiérarchique avec le médecin ayant la charge du malade.

15 - Dans les situations de limitation/arrét des traitements, pensez-vous qu’une décision
prise de maniére collégiale soit une aide dans votre pratique ? Oui/ Non

16 - Dans les situations de sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décés,
pensez-vous qu’une décision prise de maniére collégiale soit une aide dans votre
pratique ? Oui / Non

17 - Quels avantages voyez-vous a la mise en place d’une procédure collégiale ?
(Plusieurs réponses possibles.)

- prise de décision objective

- limitation du risque de dérive

- partage des expériences et des compétences

- partage du poids de la décision et des émotions (culpabilité, ...)

- gain de temps dans la prise de décision

- lutte contre I’isolement du médecin généraliste, amélioration de la coordination ville-

hopital
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18 - Quels freins voyez-vous a la mise en place d’une procédure collégiale ?
(Plusieurs réponses possibles.)

- manque de temps

- difficulté a identifier un médecin consultant

- perte d’indépendance du médecin généraliste

- difficulté organisationnelle pour réunir tous les intervenants

- absence de rémunération prévue

- méconnaissance des modalités pratiques de la procédure collégiale

- sentiment d’inutilité, contrainte administrative
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Introduction - La loi Claeys-Leonetti de 2016 a renforcé les droits des malades en rendant
obligatoire le recours a une procédure collégiale dans 3 situations de fin de vie. Les données publiées
sur la mise en ceuvre de cette loi, et plus globalement sur la fin de vie en France, sont rares, souvent
anciennes ou issues d’échantillons peu représentatifs. La plupart des données disponibles sont issues
d’études menées en milieu hospitalier. L’objectif principal de ce travail était de déterminer si les
décisions de fin de vie a domicile étaient prises de maniere collégiale par les médecins généralistes.
Matériels et méthodes - Etude quantitative menée a I’aide d’un questionnaire anonyme adressé aux
médecins généralistes de Haute-Garonne de février a avril 2023. Ce questionnaire étudiait les
pratiques médicales dans les situations de fin de vie a domicile, les difficultés rencontrées et le
ressenti des médecins sondés vis-a-vis de la procédure collégiale.

Résultats - Dans les décisions de fin de vie a domicile, 79,1 % des 306 médecins ayant répondu au
questionnaire pratiquaient la collégialité. La plupart des médecins éprouvait des difficultés, que ce
soit pour la limitation des traitements ou pour la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au
déces. La collégialité était considérée comme une aide dans la pratique par la quasi-totalité des
médecins, y compris par ceux qui ne la pratiquaient pas, en permettant notamment le partage des
expériences et des compétences. Ils évoquaient cependant plusieurs freins a sa mise en place dont les
principaux étaient la difficulté a réunir tous les intervenants et le manque de temps.

Conclusion - La collégialité semble désormais de pratique courante dans les décisions de fin de vie
a domicile, méme si encore 20 % des médecins de 1’étude ne la pratiquaient pas. Il existe de
nombreux freins a sa mise en ceuvre, liés notamment aux contraintes de 1’exercice en ambulatoire.
L’enjeu actuel est donc de faciliter d’acces a des professionnels formés et dédi€s via les réseaux de
soins palliatifs et les services d’hospitalisation a domicile, sous réserve que ces structures s’adaptent
aux besoins des soins premiers.

Practice of collegiality in end-of-life decisions at home

Introduction - The Claeys-Leonetti law of 2016 strengthened the rights of patients by making
obligatory the use of a collegial procedure in 3 end-of-life situations. But little data is available on
its application. The main objective of this work is to determine if end-of-life decisions are taken in a
collegial way by general practitioners at home.

Method - Quantitative study using a questionnaire sent to general practitioners in Haute-Garonne
from February to April 2023. This anonymous questionnaire studied medical practices in end-of-life
situations at home, the difficulties encountered and the feelings regarding the collegial procedure.
Results - 79.1% of the doctors practiced collegiality. Most physicians experienced difficulties,
whether in limiting treatment or in deep and continuous sedation maintained until death. Collegiality
was considered to help in practice by almost all doctors, including those who did not practice it, by
allowing the sharing of experiences and skills. But they mentioned several obstacles to its
establishment, mainly linked to the difficulty of gathering caregivers all together and the lack of time.
Conclusion - Collegiality now seems to be common practice in end-of-life decisions at home, even
if still 20% of the doctors in the study did not practice it. There are several obstacles to its
establishment, related to the constraints of exercise on ambulatory medicine. The current objective
is accessibility to trained professionals via palliative care networks and home hospitalization
services, if these structures adapt to the needs of primary care.

Mots-clés : fin de vie, soins palliatifs, collégialité, procédure collégiale, médecin généraliste,
domicile, loi Claeys-Leonetti
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