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RESUME

Objectif : La Société Frangaise d’Anesthésie et de Réanimation (SFAR) et la Société Francaise de Médecine
Physique et de Réadaptation (SOFMER) se sont associées pour proposer des recommandations pour la pratique
professionnelle sur les décisions de limitation et arrét de traitements (LAT) en services de soins critiques de
I'adulte.

Conception : Un groupe de 20 experts francais de la SFAR et la SOFMER a été consituté. D’éventuels conflits
d'intéréts ont été officiellement déclarés dés le début du processus d’élaboration des recommandations et ce
dernier a été conduit indépendamment de tout financement de I'industrie. Les auteurs ont suivi la méthodologie
GRADE (Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation) pour évaluer le niveau de
preuve de la littérature.

Méthodes : Trois champs ont été définis : 1) Prérequis et modalités d’une décision de LAT ; 2) Modalités de mise
en ceuvre d’'une décision de LAT ; 3) Relations avec les proches, communication, désaccords et conflits. Pour
chaque champ, I'objectif des recommandations était de répondre a un certain nombre de questions formulées
par les experts selon le modéle PICO (Population, Intervention, Comparison, Outcome). A partir de ces questions,
une recherche bibliographique extensive sur 25 années a été réalisée en utilisant des mots clés prédéfinis selon
les recommandations PRISMA. La qualité des données a été analysée selon la méthode GRADE. Les
recommandations ont été formulées selon la méthode GRADE, puis votées par tous les experts selon la méthode
GRADE®

Itats : Le travail de synthese des experts et I'application de la méthode GRADE ont abouti a 9 recommandations
hbsences de recommandation. Parmi ces recommandations, 1 a un niveau de preuve élevé (GRADE 1), 2 ont un
u de preuve faible (GRADE 2) et 6 sont des avis d’experts. Aprés 1 tour de vote, un accord fort a été obtenu pour
ommandations. Enfin, pour 2 questions, aucune recommandation n’a pu étre formulée.

Conclusion : Un accord fort a été obtenu parmi les experts afin de fournir des recommandations visant a proposer
un référentiel sur les décisions de LAT en soins critiques de I'adulte.

Mots clés : décisions de limitation et arrét des traitements (LAT), soins critiques, éthique.




ABSTRACT

Objective: The French Society of Anaesthesia and Intensive Care Medicine (Société frangaise d’anesthésie et
de réanimation, SFAR) and the French Society of Physical Medicine and Rehabilitation (Société Francaise de
Médecine Physique et de Réadaptation (SOFMER)) aimed at providing guidelines for Guidelines for decisions
to withhold or withdraw life-sustaining treatments (LST) in adult ICU.

Design: A consensus committee of 20 experts from the SFAR and the SOFMER was convened. A formal conflict-
of-interest (COIl) policy was developed at the beginning of the process and enforced throughout. The entire
guideline construction process was conducted independently of any industrial funding (i.e. pharmaceutical,
medical devices). The authors were required to follow the rules of the Grading of Recommendations
Assessment, Development and Evaluation (GRADE) system to guide assessment of quality of evidence. The
potential drawbacks of making strong recommendations in the presence of low-quality evidence were
emphasised.

)ods: 3 fields were defined: 1) modalities of the LST decision-making process; 2) modalities for implementing an
ecision; 3) Relationships with family members, communication, disagreements, and conflicts. For each field, the
tive of the recommendations was to answer a number of questions formulated according to the PICO model
ulation, intervention, comparison, and outcomes). Based on these questions, an extensive bibliographic search
carried out using predefined keywords according to PRISMA guidelines and analyzed using the GRADE®
odology. The recommendations were formulated according to the GRADE® methodology and then voted on by
e experts according to the GRADE® grid method.

Results: The experts’ work on synthesis and application of the GRADE® method resulted in 9 recommendations.
Among the formalized recommendations, 1 was found to have a high level of evidence (GRADE 1) and 2 had
low levels of evidence (GRADE 2). For 6 recommendations, the GRADE® methodology could not be fully applied,
resulting in an expert opinion. 2 questions could not be answered due to a lack in the literature. After 1 round
of rating, strong agreement was reached for all the recommendations.

Conclusions: There was strong agreement among experts to provide recommendations to improve practices
for decisions to withhold or withdraw LST in adult ICU .

Keywords: LST limitation decision, ICU, ethics.




Introduction
Décisions de limitation et arrét de traitements (LAT) en France

En France, selon les derniéres données publiées par I'INSEE, 53 % des déces ont lieu en milieu
hospitalier (public ou privé), parmi lesquels 23 % ont lieu dans des services de soins critiques (soit
environ 12 % des Francais qui décedent en service de soins critiques) [1]. Aujourd’hui, 80 a 90 % des
décés qui surviennent en services de soins critiques font suite a une décision de limitation ou d’arrét
de traitements (LAT) [2,3] et, de maniere générale, 12 a 14 % des patients admis en service de soins
critiques font I'objet d’une décision de LAT au cours de leur séjour [2—4]. Avant la mise en place du
cadre législatif, les décisions de LAT dans les services de soins critiques étaient déja fréquentes mais
peu formalisées [5]. En effet, depuis une vingtaine d’années, les pratiques relatives aux décisions de
LAT sont encadrées en France par des dispositions législatives (loi relative aux droits des malades et a
la fin de vie du 22 avril 2005 dite loi Leonetti [6] ; loi créant de nouveaux droits en faveur des malades
et des personnes en fin de vie du 2 février 2016 dite Loi Claeys-Leonetti [7]). Si ces lois ont marqué un
tournant important dans la gestion de la fin de vie en soins critiques, elles ne répondent pas a toutes
les questions pratiques liées a la prise de décision pour une LAT, a sa mise en ceuvre, ou a la gestion
des situations complexes avec les proches.

Le Comité d’Ethique et le Comité Réanimation de la Société Francaise d’Anesthésie Réanimation (SFAR)
se sont associés pour proposer un référentiel dédié aux décisions de LAT en soins critiques de I'adulte.
Ces recommandations visent un public large de professionnels, médicaux et paramédicaux, exergant
dans les services de soins critiques de I'adulte. Les services de soins critiques pédiatriques ont été
exclus du champ de ces recommandations.

Les experts ont choisi comme principal critere d'évaluation de ces Recommandations Formalisées
d’Experts (RFE) la qualité des soins prodigués dans le cadre d’une démarche de décision de LAT.

La qualité des soins

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) définit la qualité des soins comme le degré avec lequel les
soins de santé a la population atteignent les résultats attendus et sont conformes aux données
actuelles de la science [8,9]. La qualité des soins doit pouvoir étre mesurée et continuellement
améliorée moyennant la prestation de soins fondés sur des données probantes tout en tenant compte
des besoins et des préférences des utilisateurs (patients, famille et/ou proches) et des professionnels.
Dans le cadre spécifique de ces recommandations, les experts ont précisé les déterminants de la
qualité des soins relatifs aux décisions de LAT en soins critiques de I’adulte selon trois niveaux :

e Le patient : confort du patient, connaissance des souhaits du patient, respect du cadre
réglementaire (droits des patients) ;

e Lafamille et les proches : satisfaction, anxiété, deuil compliqué, syndrome de stress post-
traumatique, respect du cadre réglementaire (droits de la famille et des proches) ;

® Les professionnels de santé (équipe médicale et équipe paramédicale) : développement
d’une « ambiance éthique », souffrance soignante, respect du cadre réglementaire (devoirs
de I'équipe médicale et paramédicale).

Objectif des recommandations

L’objectif de ces RFE est de fournir un cadre, en complément des textes réglementaires (loi Claeys
Leonetti), afin de guider les décisions de LAT et améliorer la qualité des soins dans les unités de soins
critiques de I'adulte.

Le groupe d’experts a formulé un nombre minimal de recommandations afin de mettre en exergue les
points forts a retenir dans les trois champs de recommandations prédéfinis :

1. Prérequis et modalités d’une décision de limitation et/ou arrét des traitements
2. Modalités de mise en ceuvre d’une décision de limitation et/ou arrét des traitements
3. Relations avec les proches, communication, désaccords et conflits



La question de la religion n’a pas été spécifiqguement abordée dans le champ de ces recommandations.
Toutefois, il convient de rappeler que les valeurs spirituelles et religieuses exprimées par le patient
peuvent, au méme titre que ses autres valeurs personnelles et son histoire de vie, étre prises en
considération par les équipes médico-soignantes dans I’évaluation de la situation et I’élaboration du
projet de soins. Si ces convictions ne peuvent a elles seules conditionner les modalités d’'une décision
de LAT, leur prise en compte, lorsqu’elle est possible, participe a une démarche respectueuse et
individualisée.

Définitions de termes utilisés dans ces recommandations

Certains des termes définis dans cette section ne sont pas utilisés dans le corps des recommandations
mais il est apparu important de les préciser ici car beaucoup utilisés en pratique courante dans les
services. Nous les avons classés par ordre alphabétique.

Ambiance éthique (“ethical climate”)

Le terme “ambiance éthique” traduit la notion d’“ethical climate” utilisée dans la littérature anglo-
saxonne [10,11].

Dans le cadre des décisions de LAT, une « bonne ambiance éthique » réunit les conditions qui
favorisent la délibération collective a la recherche de la meilleure solution dans une situation médicale
complexe. Elle permet alors a chaque professionnel de s’engager dans la réflexion sur le sens des soins
en cours et d’enrichir le débat en partageant son point de vue sur la base du respect des valeurs
humaines autant que sur les connaissances scientifiques, a la recherche du meilleur intérét pour le
patient. En 2018, Van den Bulcke propose et valide un questionnaire a l'intention des cliniciens
permettant d’auto-évaluer 'ambiance éthique dans laquelle sont prises les décisions de fin de vie dans
les services de soins critiques de I"adulte : 'TEDMCQ (Ethical Decision-Making Climate Questionnary).
Le questionnaire explore 3 domaines clés d’ambiance éthique retenus par des experts en éthique, en
psychologie et en communication et experts en soins critiques de I'adulte, issus de travaux antérieurs
:la collaboration et la communication entre professionnels, I’environnement éthique, les compétences
en leadership médical. Les 32 items finalement retenus permettent de mesurer 7 grandes
composantes d’ambiance éthique, recouvrant ces 3 domaines :

e Pratique et ambiance de réflexion interdisciplinaire (7 items)
Culture de respect mutuel dans I'équipe interdisciplinaire (3 items)
Culture et pratique d’attention éthique (4 items)
Implication active des infirmiers dans les prises de décision et les soins de fin de vie (3 items)
Leadership des médecins, réfléchi et profitable/responsable (7 items)
Absence d’évitement des décisions de fin de vie (4 items)
® Prise de décision active par les médecins (4 items).
La réponse a chaque item est notée de 1 a 4 ou 5 selon une échelle de type Likert. Le score moyen
obtenu dans chaque composante permet de différencier 4 types d’ambiance éthique : “bonne”,

”n u

“mauvaise”, “moyenne +” et “moyenne -".

Autonomie et principe de respect de ’lautonomie du patient

Dans Les principes de I'éthique biomédicale (Tom L. Beauchamp, James F. Childress), I'autonomie
personnelle et le principe de respect de I'autonomie sont définis comme désignant, au minimum, «
I'autorégulation libre de I'ingérence des autres et des limitations, [...] qui font obstacle a un choix réel.
L’individu autonome agit librement en accord avec un projet qu’il a lui-méme choisi [...] Respecter un
individu autonome, c’est, au minimum, reconnaitre le droit de cette personne a avoir des opinions, a
faire des choix et a agir en fonction de ses valeurs et de ses croyances » [12].

Conflits

Nous proposons d’utiliser la définition suivante dans ces recommandations : « Le terme de conflit
évoque le combat, la lutte [...] ; il suggére la rencontre d’éléments qui s’opposent [...], de positions


https://qualitysafety.bmj.com/content/27/10/781

antagonistes [...] ; il renvoie souvent a une relation de tension et d’oppositions entre personnes [...]. La
notion de conflit désigne donc une situation relationnelle structurée autour d’un antagonisme. Celui-ci
peut étre di a la présence simultanée de forces opposées, a un désaccord (sur des valeurs, des opinions,
des positions...), a une rivalité lorsque des acteurs sont en compétition pour atteindre le méme but ou
posséder le méme objet (personne, bien, statut, territoire...) ou a une inimitié affective (animosité,
hostilité, haine...) » [13]. Le conflit se distingue du simple désaccord par l'implication émotionnelle
qu'éprouve au moins l'une des parties.

Consensus, dissensus

Le consensus est un accord et un consentement du plus grand nombre, de I'opinion publique. C’est
une procédure qui consiste a dégager un accord sans procéder a un vote formel, ce qui évite de faire
apparaitre les objections et les abstentions. Le consensus ne nécessite pas obligatoirement
I'unanimité, certaines personnes peuvent, a défaut d'approuver une décision, se contenter de « ne pas
s'y opposer ».

Le dissensus est I"’échec d’une recherche de consensus, une absence de consensus constatée a I'issue
d’une négociation, voire une opposition délibérée des différentes opinions sans chercher a les
rapprocher.

Consultant extérieur

La procédure collégiale, telle que définie dans I’article 37-2 du Code de santé publique, rend obligatoire
« I'avis motivé d’un médecin, appelé en tant que consultant ». Il ne doit exister aucun lien hiérarchique
entre le médecin en charge du patient et le consultant. La SFAR en 2018 et la HAS en 2020 [15]) ont
stipulé que ce consultant doit étre extérieur a I'équipe de soin. Ainsi, ce médecin consultant est
souvent appelé « consultant extérieur » ou « intervenant extérieur » (Cf. Figures 4 et 5, R1.4).

Directives anticipées

Les directives anticipées sont le recueil des volontés de la personne. Il s’agit d’une déclaration écrite,
datée et signée, destinée a préciser les souhaits de la personne relatifs a sa fin de vie, et valable sans
limitation de durée. Elles peuvent étre modifiées a tout moment. Elles expriment par avance la volonté
de la personne concernant les conditions de poursuite, de limitation, d’arrét ou de refus de traitements
ou d’actes médicaux, dans le cas ol celle-ci ne pourrait plus les exprimer. Elles n'ont pas vocation a
étre utilisées si le patient est en capacité d'exprimer ses volontés. Les directives anticipées ne sont ni
un testament, ni un document pour anticiper I'organisation de ses obséques ; elles se limitent aux
traitements que peut recevoir une personne en fin de vie [14]. (Cf. Figure 1, R1.2).

Equipe soignante pluriprofessionnelle

L’équipe soignante comprend I'ensemble des professionnels soignants impliqués dans la prise en
charge du patient : médecins (séniors et en formation), infirmiers.iére.s, aides-soignant.e.s/es,
kinésithérapeutes, etc.

Indication thérapeutique et contre-indication

Les traitements médicaux et chirurgicaux sont décidés en fonction de leur « indication thérapeutique
», qui définit les maladies ou symptémes qu’un médicament ou une technique peut traiter ou prévenir.

Dans le cas des techniques de suppléance d’organes (comme la ventilation mécanique ou I’épuration
extra-rénale), l'indication repose sur des recommandations établies par les sociétés savantes.
Cependant, en soins critiques, ce concept peut préter a confusion : il ne suffit pas qu’un organe
défaillant puisse étre temporairement remplacé pour justifier I'utilisation d’une telle technique. Leur
utilisation doit donc toujours étre évaluée en fonction du contexte clinique global et de la possibilité
de récupération de la fonction organique concernée. Il en est de méme pour les indications
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d’interventions chirurgicales pour lesquelles il ne suffit pas que le geste chirurgical soit techniquement
réalisable pour le rendre indiqué.

La notion de contre-indication est plus simple a appréhender. Elle correspond a des situations dans
lesquelles il ne faut pas administrer un traitement pour des raisons de sécurité. Ces contre-indications
font appel a des données inscrites dans I’AMM des médicaments et sont en général unanimement
reconnues. Indépendamment de la situation clinique, elles correspondent a des traitements qu’il ne
faut pas mettre en oceuvre en raison des risques qu’ils représentent ou du moins d’une balance
bénéfices/risques défavorable reconnue de maniére unanime par la communauté médicale et
scientifique.

L'absence d’indication et la contre-indication sont a distinguer des décisions de limitation de
traitements :

- En cas d’absence d’indication ou en cas de contre-indication, il ne faut pas introduire le traitement.
Celui-ci ne rentre pas dans le cadre d’une indication reconnue et ne modifierait en rien I’évolution du
patient. Ces situations ne relévent pas du cadre des décisions de LAT.

- En cas de limitation des traitements, il est décidé de ne pas introduire le traitement, bien qu’il puisse
étre indiqué, au nom du refus de I'obstination déraisonnable.

Limitation et arrét des traitements
La limitation des traitements regroupe deux entités :

® La non-majoration d’un ou de plusieurs traitements dont des techniques de suppléances
d’organes assurant un maintien artificiel en vie
e La non-instauration d’un ou de plusieurs traitement(s) en cas de nouvelle défaillance
d’organe.
L'arrét des traitements est défini par l'interruption d’un ou de plusieurs traitements dont des
techniques de suppléances d’organes assurant un maintien artificiel en vie.

Niveau d’engagement thérapeutique

A l'issue de la réunion collégiale, la décision de LAT peut étre exprimée sous la forme d’un « niveau
d’engagement thérapeutique ». Ce niveau d’engagement thérapeutique traduit, sous la forme d’une
stratification, la décision de poursuivre, limiter ou arréter des traitements. Par exemple, la SFAR
propose, dans sa « Fiche de décision en vue d’une limitation ou arrét des traitements » (Fiche LAT
SFAR), trois niveaux de stratification de I'engagement thérapeutique pouvant étre décidés a I'issue de
la réunion collégiale [15] :

e Niveau d’engagement 1 : Engagement thérapeutique maximal
e Niveau d’engagement 2 : Limitation d’une ou de plusieurs thérapeutiques
o Niveau d’engagement 3 : Arrét des traitements et démarche palliative

Obstination déraisonnable

« Les actes de prévention, d'investigation ou de soins ne doivent pas, en I'état des connaissances
médicales, faire courir [au patient] de risques disproportionnés par rapport au bénéfice escompté. Ces
actes ne doivent pas étre poursuivis par une obstination déraisonnable. Lorsqu'ils apparaissent inutiles,
disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent étre
suspendus ou ne pas étre entrepris. » [16]. L’obstination déraisonnable est définie dans la loi selon trois
criteres : I'inutilité, la disproportion et le maintien artificiel de la vie. Dans cette définition, I'inutilité
fait référence a I'absence de bénéfice médical, la disproportion vise a évaluer la relation entre la
finalité recherchée et les moyens possibles pour |'atteindre et le maintien artificiel de la vie fait écho
a la finalité des interventions lorsqu’elle devient illégitime [17].

Personne de confiance et personne référente
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La personne de confiance est désignée par un patient pour 'accompagner dans son parcours médical
et le représenter pour ses décisions médicales au moment ou le patient n’est plus en mesure de
s’exprimer. La personne de confiance ne décide pas a la place du patient mais elle témoigne auprés
des soignants de qui il est, elle transmet ses préférences et ses volontés. La personne de confiance
n’est pas responsable de la prise de décision médicale : le médecin s’appuie sur les éléments qu’elle
lui apporte pour prendre une décision mais celle-ci reste de son ressort. Toute personne majeure peut
désigner une personne de confiance (une seule) [18]. Ce choix, qui n’est pas obligatoire, constitue un
droit instauré par la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades. Son réle dans la prise en charge
de la fin de vie est précisé par la loi du 2 février 2016 relative aux droits des malades et des personnes
en fin de vie. La personne de confiance est désignée par un document écrit, daté et signé par le patient
et sa personne de confiance.

La « personne de confiance » doit étre différenciée de la « personne référente » ou « personne a
prévenir » : il ne s’agit pas nécessairement de la méme personne.

La personne référente, ou personne a prévenir, est celle qui est contactée par I'équipe médicale en
cas de dégradation de I'état de santé ou de survenue d’un événement inattendu. Elle peut également
recueillir les informations médicales au jour le jour. Néanmoins, dans le cadre d’une procédure de
décision de LAT, c’est, au minimum, la personne de confiance qui doit étre dépositaire des
informations concernant la décision. (Cf. Figure 2, R1.2).

Procédure collégiale

La procédure collégiale est définie par le Code de santé publique. Elle consiste en une concertation
entre les membres de I'équipe soignante en charge du patient et au moins un médecin consultant qui
ne doit avoir aucun rapport hiérarchique avec I'équipe (dit « consultant extérieur »). Cette procédure
vise a garantir la transparence et, surtout, une concertation préalable aux décisions relatives a la fin
de vie. Pour autant, ces derniéres relévent in fine de la seule responsabilité du médecin en charge du
patient [19].

La procédure collégiale est obligatoire :

e lorsque I'équipe soignante envisage une décision de LAT au titre du refus de I'obstination
déraisonnable et que le patient n’est pas en état d’exprimer sa volonté ;
e avant la mise en place d’une sédation profonde et continue jusqu’au déces ;
e dans le cas du refus de I'équipe soignante d’appliquer des directives anticipées (jugées
inappropriées ou non conformes a la situation médicale).
(Cf. Figures 4 et 5, R1.4).

Proches

Le terme « proches » n’a pas de définition précise au regard de la loi bien qu’il soit largement utilisé
dans le cadre législatif. Ce terme peut étre entendu de maniére trés subjective comme toute personne
appartenant a I’entourage d’un patient faisant éventuellement intervenir une composante
émotionnelle ou affective. La famille fait habituellement référence aux liens de filiation et au mariage,
ou concubinage, ou PACS : ascendants (parents, grands-parents), descendants (enfants, petits-
enfants), conjoint marié, concubin ou pacsé et personnes unies par un lien de parenté (fréres, sceurs,
cousins...) ou d’alliance (beau-frére, belle-sceur...). Usuellement, le terme « proches » est plus large et
comprend également les ami(e)s. Dans le cadre de ces recommandations, nous utiliserons le terme «
proches » pour faire référence a toute personne appartenant a la famille du patient et/ou déclarant
avoir des liens affectifs avec ce dernier.

Réanimation d’attente

La notion de « réanimation d’attente », ou « time-limited trial », fait référence a une prise en charge
en réanimation de patients pour lesquels I'indication ou I'absence d’indication a une admission en
réanimation n’est pas suffisamment claire et pour lesquels une hospitalisation de quelques heures ou
quelques jours (usuellement jusqu’a 2 jours, durée pouvant s’étendre jusqu’a 5 jours chez la personne



dgée fragile [20]) est envisagée dans le but de faire par excés plutét que par défaut, le temps de
recueillir les informations et les avis nécessaires a une prise de décision plus éclairée d’une part et
d’évaluer I'évolution du patient dans le contexte de la réanimation d’autre part [21]. La décision de la
poursuite des traitements de réanimation et/ou de leur intensité est alors réévaluée aprés quelques
heures ou quelques jours en service de réanimation.

Recours en référé

Les recours juridiques contre les décisions de LAT dans les centres hospitaliers publics ou privés
d’intérét collectif se font par la voie du « référé-liberté » aupres des tribunaux administratifs. Il s’agit
d’une procédure d’'urgence permettant de demander au juge des référés de suspendre une mesure
portant une atteinte grave et manifestement illégale a I'exercice d’une liberté fondamentale. Pour
justifier le recours, le requérant doit remplir trois conditions : justifier de I'urgence de la situation,
montrer qu’une liberté fondamentale est en cause et montrer que I'atteinte portée a cette liberté
fondamentale est grave et manifestement illégale. Si ces trois conditions sont présentes et justifiées,
la requéte est instruite de fagcon accélérée. Le juge communique la requéte a I'administration et
I’ensemble des personnes concernées, et fixe dans les plus brefs délais la date et I'heure de I'audience
a l'issue de laquelle le juge, statuant comme juge unique, se prononce dans un délai de 48 heures.

Depuis 2017, suite a une question prioritaire de constitutionnalité (Décision n°2017-632 QPC du 2 juin
2017 [22]), il est stipulé qu’un délai pour former ce recours doit étre laissé a la personne de confiance
ou aux proches avant la mise en ceuvre de la décision : « s‘agissant d'une décision d'arrét ou de
limitation de traitements de maintien en vie conduisant au déces d'une personne hors d'état d'exprimer
sa volonté, le droit a un recours juridictionnel effectif impose que cette décision soit notifiée aux
personnes aupres desquelles le médecin s'est enquis de la volonté du patient, dans des conditions leur
permettant d'exercer un recours en temps utile ».

Sédation profonde et continue

« La sédation en situation palliative est la recherche, par des moyens médicamenteux, d’une diminution
de la vigilance pouvant aller jusqu’a la perte de conscience. Son but est de diminuer ou de faire
disparaitre la perception d’une situation vécue comme insupportable par le patient, alors que tous les
autres moyens disponibles et adaptés a cette situation ont pu lui étre proposés et/ou mis en ceuvre
sans permettre le soulagement escompté. » [23,24] Parmi les pratiques sédatives a visée palliative en
fin de vie, on distingue : 1) la sédation dite « proportionnée » a l'intensité des symptomes qui peut
permettre au patient de garder une vie relationnelle. Elle peut étre transitoire, intermittente et
potentiellement réversible ; 2) la sédation profonde et continue qui entraine une suspension de la
conscience poursuivie jusqu'au déces [23,24]. Sa mise en ceuvre doit respecter les indications précisées
par le cadre de la loi du 2 février 2016. Cette sédation doit étre titrée a I'aide d’une échelle
d’évaluation. La HAS propose, par exemple, d’utiliser I'échelle RASS (Richmond Agitation-Sedation
Scale) avec une valeur cible de RASS a -4 ou -5 [23]. (Cf. Figure 6, R2.1).

Soins et traitements

Un « traitement » se référe a une thérapeutique a visée curative et/ou préventive ou a une technique
de suppléance d’une défaillance d’organe (« to cure » : guérir une affection ou s’efforcer de le faire),
la nutrition et I’hydratation artificielles constituent a ce titre des traitements [7].

Les « soins » incluent notamment les soins d’hygiéne, la prise en charge de la douleur et de la
souffrance (« to care » : prendre soin), et font référence a une prise en charge plus globale du patient.

Soins palliatifs

Les soins palliatifs sont des soins interdisciplinaires actifs délivrés dans une approche globale de Ia
personne, visant a soulager les douleurs et a prendre en compte la souffrance psychologique, sociale
et spirituelle [15].


https://www.conseil-constitutionnel.fr/decision/2017/2017632QPC.htm
https://www.conseil-constitutionnel.fr/decision/2017/2017632QPC.htm

Structure d’éthique clinique

Différents types de structures ayant une activité d’éthique clinique existent en France. De maniére
générale, I'éthique clinique a pour vocation d’apporter une aide en cas de décision médicale
« éthiquement » difficile. D’un point de vue sémantique, on retrouve a la fois dans la littérature anglo-
saxonne les termes « clinical ethics consultations », « clinical ethics support » et en Francgais « comité
consultatif d’éthique clinique », « cellule de support d'éthique clinique », « consultation d’éthique
clinique », « cellule éthique », « comité éthique », ou encore « groupe (d'appui et) de réflexion
éthique ». Ces structures font toutes référence aux ressources éthiques extérieures au service de
réanimation (comités ou personnes spécialisées), présentes a |'échelle d’une institution. La
composition et le fonctionnement de ces structures est variable selon les hépitaux. Dans le cadre de
ces recommandations, nous les regrouperons sous le terme « structures d’éthique clinique » (SEC)
pour désigner toute structure ayant une activité d’éthique clinique.

Ces SEC n’incluent pas les structures de médiation dont I'objectif est d’aider a résoudre des difficultés
relationnelles auxquelles les professionnels peuvent étre confrontés dans le cadre de leur activité par
un processus structuré de résolution des conflits a I'amiable entre les deux parties, facilité par
I'intervention d’un tiers formé et neutre.

Objectif des recommandations

L'objectif de ces Recommandations Formalisées d’Experts est de produire un cadre facilitant la prise
de décision de limitation et d’arrét de traitements (LAT) en soins critiques de I’adulte. Le groupe s’est
efforcé de produire un nombre minimal de recommandations afin de mettre en évidence les points
forts a retenir dans les 3 champs prédéfinis. Les regles de base des bonnes pratiques médicales
universelles en soins critiques et de I’éthique médicale étant considérées comme connues, elles ont
été exclues de ces recommandations ; ces dernieres se focalisant sur les éléments spécifiques de la
prise de décision de limitation et d’arrét de traitements (LAT) en soins critiques de I’adulte. Le public
visé est les professionnels, médicaux et paramédicaux, exercant dans les services de soins critiques de
I"adulte.

Méthode

Organisation générale

Ces recommandations sont le résultat du travail d’un groupe d’experts réunis par la SFAR. Des
experts provenant de la SOFMER associés a ce travail, ont été intégrés aux groupes de travail pour les
questions requérant leur expertise. Chaque expert a rempli une déclaration de conflits d’intéréts
avant de débuter le travail d’analyse. Dans un premier temps, le comité d’organisation a défini les
objectifs de ces recommandations et la méthodologie utilisée. Les différents champs d’application de
ces RFE et les questions a traiter ont ensuite été définis par le comité d’organisation, puis modifiés et
validés par les experts. Les questions ont été formulées selon un format PICO (Population,
Intervention, Comparison, Outcome) apres une premiére réunion du groupe d’experts. La population
« P » suivant les questions est définie comme « les patients hospitalisés en réanimation en contexte
de décision de LAT », « les proches d’un patient hospitalisé en réanimation en contexte de décision
de LAT », ou bien « I’équipe soignante d’un patient hospitalisé en réanimation en contexte de
décision de LAT ».

Champ des recommandations
Les recommandations formulées concernent 3 champs :

e Champ 1: Prérequis et modalités d’'une décision de LAT
e Champ 2 : Modalités de mise en ceuvre d’une décision de LAT
e Champ 3 : Relations avec les proches, communication, désaccords et conflits



Une recherche bibliographique extensive de 2000 a 2025 était réalisée a partir des bases de données
(MEDLINE, Tripdatabase (www.tripdatabase.com), Prospero (www.crd.york.ac.uk/PROSPEROQ) et
www.clinicaltrials.gov, EMBASE, SCOPUS, Cochrane ), par 2 ou 3 experts pour chaque champ
d’application, selon la méthodologie Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
Analysis (PRISMA pour les revues systématiques). Les mots clés utilisés pour la recherche
bibliographique ont été :

e Champ 1 : Décisions de limitation et arrét des traitements (LAT), limitation de traitements,
arrét de traitements, proportionnalité des traitements, niveau d’engagement thérapeutique,
directives anticipées, personne de confiance, ambiance éthique, réanimation, soins critiques,
équipes paramédicales.

e Champ 2 : collégialité, réunions collégiales, réunions pluriprofessionnelles, fin de vie, déces,
réglementation, loi, communication, information, proches, volontés du patient, éthique,
projet de soins, souffrance soignante, deuil compliqué, syndrome de stress post-traumatique,
anxiété, souffrance, réanimation, soins critiques, équipes paramédicales.

e Champ 3 : souffrance soignante, deuil compliqué, syndrome de stress post-traumatique,
anxiété, souffrance, consultation d’éthique clinique, désaccords, conflits, formation a la
communication, médiation, comité éthique, stratégie d’accompagnement, aide a la décision,
processus décisionnel, extubation terminale, ambiance éthique, équipes paramédicales.

Ont été inclus dans I'analyse :

1) les méta-analyses, essais contr6lés randomisés, essais prospectifs non randomisés, cohortes
rétrospectives, séries de cas et cas cliniques.

2) Les études conduites chez les proches, I'équipe soignante ou le patient hospitalisé en réanimation
en situation de LAT.

3) Les travaux traitant des modalités de mise en ceuvre d’une décision de LAT et les relations avec les
proches de patients hospitalisés en soins critiques.

4) Les publications en langue anglaise ou francaise.

La méthode de travail utilisée pour I'élaboration de ces recommandations est la méthode GRADE®
(Grade of Recommendation Assessment, Development and Evaluation). Cette méthode permet, aprés
une analyse qualitative et quantitative de la littérature, de déterminer séparément la qualité des
preuves, et donc de donner une estimation de la confiance que I'on peut avoir dans I'analyse
guantitative et un niveau de recommandation. La méthodologie GRADE a toutefois été appliquée pour
I'analyse de la littérature et la rédaction des tableaux récapitulatifs des données de la littérature. Un
niveau de preuve a donc été défini pour chacune des références bibliographiques citées en fonction
du type d’étude. Ce niveau de preuve pouvait étre ré-évalué en tenant compte de la qualité
méthodologique de I'étude, de la cohérence des résultats entre les différentes études, du caractere
direct ou non des preuves, de I'analyse de colit et de I'importance du bénéfice.

Le critére de jugement composite défini comme la qualité des soins, regroupait plusieurs criteres de
jugement définis en amont, selon qu’ils concernaient :

e |e patient : son confort (importance 9), la connaissance de ses souhaits (importance 9), le
respect de ses souhaits (importance 9)

® |es proches : leur anxiété (importance 8), le deuil compliqué (importance 8), le syndrome de
stress post-traumatique (importance 8), la satisfaction/insatisfaction de la prise en charge
(importance 9), les conflits (importance 9)

e |’équipe médico-soignante : I'ambiance éthique (importance 9), la souffrance soignante
(importance 8), les conflits (importance 9)

Les recommandations ont ensuite été formulées en utilisant la terminologie des RFE de la SFAR :

e Un niveau global de preuve « fort » permettait de formuler une recommandation « forte » :
GRADE 1 « il est recommandé de faire... », « il n’est pas recommandé de faire... ».


http://www.crd.york.ac.uk/PROSPERO
http://www.clinicaltrials.gov/

e Un niveau global de preuve modéré ou faible aboutissait a I’écriture d’'une recommandation «
optionnelle » : GRADE 2 « il est probablement recommandé de faire... », « il n’est
probablement pas recommandé de faire... ».

e Lorsque la littérature était trés faible ou inexistante, la question pouvait faire I'objet d’une
recommandation sous la forme d’un avis d’experts : Avis d’experts « les experts suggerent...
».

e Une « absence de recommandation » signifiait qu’il n’existait pas suffisamment de littérature
pour conclure sur ce qu’il convient de faire. De nouvelles études devront apporter les réponses
aux questions avec « absence de recommandation ». Une « absence de recommandation »
doit étre différenciée d’une recommandation négative de type « Il n’est pas recommandé de
faire ». Dans ce cas, la littérature scientifique disponible est suffisamment robuste pour
conduire a une recommandation négative.

Les propositions de recommandations ont été présentées et discutées une a une. Le but n’était pas
d’aboutir obligatoirement a un avis unique et convergent des experts sur I'ensemble des propositions,
mais de dégager les points de concordance et les points de divergence ou d’indécision. Chaque
recommandation a alors été évaluée par chacun des experts et soumise a une cotation individuelle a
I'aide d’une échelle allant de 1 (désaccord complet) a 9 (accord complet). La force de la
recommandation est déterminée en fonction de cing facteurs clés et validée par les experts aprés un
vote, en utilisant la méthode GRADE® :

e Estimation de I'effet : plus il est important, plus probablement la recommandation sera forte ;

® Imprécision : en cas d’incertitude de I'estimateur ou de grande variabilité de son écart-type, la
force de la recommandation sera probablement plus faible ;

® Le niveau global de preuve : plus il est élevé, plus probablement la recommandation sera
forte ;

® La balance entre effets désirables et indésirables : plus celle-ci est favorable, plus
probablement la recommandation sera forte ;

e La préférence du patient, médecin ou décisionnaire doit étre obtenue au mieux aupres des
personnes concernées ;

® Colts : plus les colts ou l'utilisation des ressources sont élevés, plus probablement la
recommandation sera faible.

Pour valider une recommandation, au moins 70 % des experts devaient exprimer une opinion qui allait
globalement dans la méme direction, tandis que moins de 20 % d’entre eux exprimaient une opinion
contraire. En I'absence de validation d’une ou de plusieurs recommandation(s), celle(s)-ci étai(en)t
reformulée(s) et, de nouveau, soumise(s) a cotation dans I'objectif d’aboutir a un consensus. Si les
recommandations n’avaient pas obtenu un nombre suffisant d’opinions favorables et/ou obtenu un
nombre trop élevé d’opinions défavorables, elles n’étaient pas éditées. Si une courte majorité des
experts étaient d’accord avec la recommandation et plusieurs experts n’avaient pas d’opinion ou y
étaient opposés, les recommandations obtenaient un accord faible. Enfin, si la grande majorité des
experts était d’accord avec la recommandation et une minorité des experts n’avait pas d’opinion ou y
était opposée, les recommandations obtenaient un accord fort. Les avis d’experts, exprimant par
définition un consensus entre les experts en I'absence de littérature suffisamment forte pour grader
ces recommandations, devaient nécessairement obtenir un accord fort (i.e. au moins 70% d’opinions
allant dans la méme direction).

Résultats
Champs des recommandations

Les experts ont consensuellement décidé lors de la premiéere réunion d’organisation de ces RFE, de
traiter 9 questions réparties en 3 champs. Les questions suivantes ont été retenues pour le recueil et
I'analyse de la littérature :



Champ 1 - Prérequis et modalités d’une décision de LAT (4 questions)

Question : Pour I'équipe soignante en service de soins critiques, I'organisation de réunions
pluriprofessionnelles régulieres de réflexion et d’échange autour du projet de soins des
patients améliore-t-elle la qualité des soins ?

Question : Pour les patients hospitalisés en service de soins critiques, la recherche précoce des
volontés du patient améliore-t-elle la qualité des soins ?

Question : Pour les patients hospitalisés en service de soins critiques, lors d’une réflexion
autour d’une décision de limitation et/ou arrét des traitements, |'utilisation d’un protocole de
service d’aide a la décision et de communication avec les proches permet-il d’améliorer la
qualité des soins ?

Question : Lors d’une réflexion de limitation et/ou arrét des traitements pour les patients
hospitalisés en service de soins critiques, la participation active des équipes paramédicales aux
réunions de procédure collégiale améliore-t-elle la qualité des soins ?

Champ 2 : Modalités de mise en ceuvre d’une décision de LAT (2 questions)

Question : Pour les patients hospitalisés en service de soins critiques, aprés une décision
d’arrét des traitements, 'utilisation d’un protocole de sédation lors d’'une mise en place d’une
sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces permet-elle d’améliorer la qualité
des soins ?

Question : Pour les patients ventilés hospitalisés en services de soins critiques, apres une
décision d’arrét de traitements, la pratique d’'une extubation en comparaison a un sevrage
progressif permet-elle d’améliorer la qualité des soins ?

Champ 3 : Relations avec les proches, communication, désaccords et conflits (3 questions)

Question : Pour les proches de patients hospitalisés en service de soins critiques, une stratégie
d’accompagnement, aprés une décision d’arrét et/ou limitation de traitements, permet-elle
d’améliorer la qualité des soins ?

Question : Pour I'équipe soignante en service de soins critiques, une formation a la
communication avec les proches permet-elle de prévenir les conflits entre proches et équipes
médico-soignantes ?

Question : Pour les proches de patients hospitalisés en service de soins critiques, en cas de
désaccords/conflits entre proches et équipes soignantes autour d’une décision de limitation
et/ou arrét des traitements, I'intervention d’une structure d’éthique clinique ou d’une équipe
de médiation permet-elle d’améliorer la qualité des soins ?

Syntheése des résultats

Le travail de synthése des experts et |‘application de la méthode GRADE® ont abouti a
9 recommandations avec accord fort et 2 absences de recommandation aprés un tour de vote, et des
amendements validés par les experts concernés et le coordinateur, ainsi que les groupes de lecture.

La SFAR incite tous les professionnels, médicaux et paramédicaux, exercant dans les services de soins
critiques de I'adulte, a se conformer a ces RFE pour optimiser la qualité des soins dispensés aux
patients. Cependant, chaque praticien doit exercer son propre jugement dans |'application de ces
recommandations, en prenant en compte son expertise et les spécificités de son établissement, pour
déterminer la méthode d'intervention la mieux adaptée a I'état du patient dont il a la charge.



TABLEAU DE SYNTHESE

P du PICO : Patients

Patient, proches et équipe soignante

O du PICO : Outcomes / Critéres de jugement

Critéres de jugement cruciaux ou majeurs (importance de 9 le plus fort a 8)

Importance 9 Le confort du patient,

La connaissance des souhaits du patient,

Le respect des souhaits du patient,

Les conflits entre proches et équipe soignante,

La satisfaction de la prise en charge par les proches,
L'ambiance éthique,

Importance 8 L'anxiété des proches,

Le deuil compliqué des proches,

Le syndrome de stress post-traumatique des proches,
La souffrance soignante,

Mots-

clés

Décisions de limitation et arrét des traitements (LAT), limitation de traitements, arrét de
traitements, proportionnalité des traitements, niveau d’engagement thérapeutique,
directives anticipées, personne de confiance, réanimation, soins critiques, collégialité,
réunions collégiales, réunions pluriprofessionnelles, fin de vie, déces, réglementation, loi,
communication, information, proches, volontés du patient, éthique, projet de soins,
souffrance soignante, deuil compliqué, syndrome de stress post-traumatique, anxiété,
souffrance, consultation d’éthique clinique, désaccords, conflits, formation a la
communication, médiation, comité éthique, stratégie d’accompagnement, aide a la
décision, processus décisionnel, extubation terminale, ambiance éthique, équipes
paramédicales.

Criteres de restriction de la recherche bibliographique

- Méta-analyses d’essais controlés randomisés
- Revues de la littérature

- Essais contrdlés randomisés

- Essais prospectifs non randomisés

- Cohortes rétrospectives

- Cas cliniques

Années de publication comprise entre 2000 et 2025

Langue anglaise, francaise.
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CHAMP 1 : Prérequis et modalités d’une décision de limitation et/ou arrét des thérapeutiques

Question : Pour I'équipe soignante en service de soins critiques, 'organisation de réunions
pluriprofessionnelles réguliéres de réflexion et d’échange autour du projet de soins des patients
améliore-t-elle la qualité des soins ?

Experts : Sylvaine Robin (SFAR, Grenoble), Flora Bastiani (Philosophe SFAR, Toulouse), Jonathan Levy
(SOFMER, Paris).

R1.1 — Les experts suggerent d’organiser des réunions pluriprofessionnelles réguliéres de
réflexion et d'échange autour du projet de soins des patients afin d’améliorer la qualité des soins.

AVIS D’EXPERTS (accord fort)

Argumentaire :

La loi Claeys-Leonetti impose le recours a une procédure collégiale pour toute décision de LAT (Cf
Figure 3, R 1.3, et Figures 4 et 5, R 1.4). Cette procédure collégiale doit prendre la forme d’une
concertation avec les membres présents de I’équipe de soins et |’avis motivé d’au moins un médecin
appelé en qualité de consultant (Cf Figures 4 et 5, R1.4)). La loi incite ainsi au dialogue
pluriprofessionnel (équipe de soins). En pratique, en soins critiques, I'équipe de soins rassemble les
équipes médicales et paramédicales (infirmiers.iéres, aides-soignant.e.s, kinésithérapeutes), le/la
psychologue, I'.1a assistant.e social.e, les cadres du service. (Cf Figure 5, R1.4).

La question soulevée ici est d’évaluer le bénéfice sur la qualité des soins d’organiser de telles
réunions pluriprofessionnelles de maniere systématique (et donc réguliére) au sein des services, en
amont des procédures de décisions de LAT, en particulier pour identifier les situations a risque
d’obstination déraisonnable pouvant justifier d’orienter la prise en charge vers une décision de LAT.

La collaboration interprofessionnelle réguliere est recommandée par les experts internationaux et
européens pour réévaluer régulierement la cohérence des soins et des traitements en cours et
prendre les décisions les plus appropriées [4,5].

Dans une enquéte transversale publiée en 2011, Piers et al. retrouvaient que 27% des 1651
professionnels de soins critiques interrogés (médecins et infirmiers) percevaient des soins en cours
comme inappropriés, principalement excessifs (i.e. déraisonnables), pour au moins un patient le
jour de I'enquéte. En analyse multivariée, ce taux était moindre en cas de bonne collaboration
interprofessionnelle médecins-infirmiers (OR = 0,72 ; IC 95% [0,56 ; 0,92] p=0,009). De plus, la
perception de soins inappropriés était indépendamment associée a l'intention de changer de lieu
de travail que I'on soit médecin ou infirmier (OR 1,65 ; IC 95% [1,04 ; 2,63], p=0,03) [3].

Deux études qualitatives publiées en 2020 et 2021 (8 et 5 infirmiers, 4 et 7 médecins) ont précisé le
réle particulier des infirmiers dans la transmission des informations non médicales (contexte social,
valeurs et besoins des patients), plaidant en faveur des meilleurs intéréts du patient [6,7].

De plus, la collaboration et la communication entre professionnels est le premier domaine identifié
de 'ambiance éthique analysée a travers I'Ethical Decision-Making Climate Questionnary (EDMCQ)
défini en introduction. Ce domaine clé repose sur deux composantes : la culture du respect mutuel
d’une part et la culture et la pratique d’une réflexion interprofessionnelle ouverte d’autre part, et
permet ainsi a chacun d’enrichir le débat au bénéfice du patient [8]. Plusieurs études récentes
utilisant 'EDMCQ ont montré I'impact positif sur la qualité des soins d’une meilleure ambiance
éthique dans les services de soins critiques. En 2018, Benoit et al. ont utilisé 'EDMCQ dans 68

services de soins critiques européens et américains pour évaluer si la qualité de I'ambiance éthique




influencait I'identification des patients recevant des « soins jugés excessifs » (i.e. obstination
déraisonnable), les décisions de LAT, et le risque d’évolution défavorable des patients a un an (défini
selon 3 critéeres : le déces, I'absence de retour a domicile, la mauvaise qualité de vie). Les principales

conclusions de cette étude a la méthodologie complexe sont les suivantes [9] :

e Dans les services ol 'ambiance éthique était « bonne », la concordance entre la perception
d’une obstination déraisonnable par les professionnels et une évolution clinique
défavorable a un an était meilleure que dans les services ou I'ambiance éthique était «
mauvaise » (100% vs 85,9%, p=0,02). Cela signifie que plus I'ambiance éthique est de
qualité, plus la perception des professionnels est alignée avec la réalité pronostique du
patient.

e Dans ces services a « bonne » ambiance éthique, les patients recevant des soins pergus
comme déraisonnables faisaient plus fréquemment I'objet d’une décision formalisée de LAT
(HR 2,32 ; 1C 95% [1,11 ; 4,85]), décédaient plus souvent (HR 1,88 ; IC 95% [1,2 ; 2,92]) et
plus rapidement (5j vs. 14j, p=0,008) que dans les services ou I'ambiance éthique était «
mauvaise ». Cela suggére une meilleure adéquation entre la situation clinique de ces
patients et les décisions prises.

De plus, une bonne ambiance éthique semble avoir un effet positif sur la diminution de la souffrance
des professionnels au travail : dans une étude réalisée par Van den Bulcke et al. publiée en 2020,
I'intention des professionnels de quitter leur poste était moins importante lorsque I'ambiance
éthique était bonne (OR 0,58 ; IC 95% [0,35 ; 0,96] p<0,05) [10]. Ces données ont été confirmées
par Silverman et al. en 2022 : dans cette étude, si les infirmiers percevaient I'ambiance éthique dans
laquelle étaient prises les décisions significativement moins favorablement que les médecins et
avaient un niveau de souffrance au travail plus élevé, 'amélioration de I'ambiance éthique avait
néanmoins un effet favorable sur la souffrance des professionnels au travail [12].

Enfin, en 2024, Azoulay et al. se sont intéressés a la prise en charge des familles des patients en
soins critiques a travers une enquéte transversale aupres de 359 professionnels interrogés. Dans
cette étude, I'ambiance éthique mesurée par I'EDMCQ et la volonté de valoriser le role décisionnel
des infirmiers étaient des facteurs indépendants d’amélioration de la prise en charge des familles
(“self-rated family centeredness” mesuré par les professionnels de santé) [12].

En conclusion, I'organisation de réunions pluriprofessionnelles régulieres de réflexion et d’échange
autour du projet de soins des patients participe a 'amélioration de I'ambiance éthique dans les
services de soins critiques.

Il apparait effectivement que I'amélioration de I'ambiance éthique :

e Facilite la reconnaissance de I'obstination déraisonnable par I'’équipe, et la mise en place
des procédures de LAT pour le patient.

e Diminue la souffrance morale des soignants et I'intention de quitter son poste.
Améliore la prise en charge et la satisfaction des familles.
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Question : Pour les patients hospitalisés en service de soins critiques, la recherche précoce des
volontés du patient améliore-t-elle la qualité des soins ?

Experts : Clément Gakuba (SFAR, Caen), Léa Satre-Buisson (SFAR, Paris), Marie Citrini (usager expert,
HAS), Pierre-Francois Perrigault (SFAR, Montpellier), Olivier Maillé (Montpellier), Mikhael Giabicani
(SFAR, Faris).

R1.2 - Les experts suggerent de rechercher les volontés du patient hospitalisé en soins critiques
précocement et par tout moyen possible afin d’améliorer la qualité des soins.

AVIS D’EXPERTS (Accord fort)

Argumentaire :

Depuis 2002, le cadre légal francais (loi du 4 mars 2002 dite loi Kouchner, loi du 22 avril 2005 dite
loi Leonetti et loi du 2 février 2016 dite loi Claeys-Leonetti) a progressivement renforcé le principe
de respect de I'autonomie du patient dans les décisions médicales en privilégiant le respect des
volontés du patient exprimées directement par ce dernier ou indirectement par I'intermédiaire de
directives anticipées (Figure 1), de sa personne de confiance (Figure 2) et/ou des proches lorsque
celui-ci n’est pas en mesure de s’exprimer (Figure 3 R1.3, Figure 4 R1.4).

Lorsque la volonté du patient est connue, celle-ci semble étre respectée dans la majorité des cas :
une revue systématique portant sur pres de 36 000 patients admis en neuro-réanimation montrait
que les traitements ont été suspendus ou arrétés dans 58% des cas, en conformité avec les souhaits
du patient [1].

De plus, lorsque des DA existent, celles-ci semblent guider les prises de décisions en soins critiques
: dans une étude multicentrique observationnelle frangaise, lorsqu’une procédure collégiale était




entreprise, les DA étaient associées a une plus forte probabilité de décision de LAT qu’en I'absence
de DA [2] ; et dans une cohorte rétrospective multicentrique allemande, 13% des patients décédés
avaient rédigé des DA et ces patients avaient significativement moins de réanimation
cardiopulmonaire entreprise par rapport a ceux n’ayant pas de DA (9 vs. 23%, p=0,029) [3].

Néanmoins, la connaissance par les professionnels des volontés du patient manque fréquemment.
Dans la méme étude observationnelle multicentrique francaise déja citée, un proche a pu étre
identifié pour 93% des patients admis en réanimation, mais seulement 15% des patients avaient
désigné une véritable personne de confiance avec un document formel, et seuls 4% des patients
avaient rédigé des directives anticipées (DA) [2]. De plus, les données d’une étude monocentrique
espagnole rapportaient que seuls 54% des proches connaissaient les souhaits du patient concernant
une limitation de traitement en cas de pronostic défavorable [4].

Ces données suggerent que la recherche des volontés du patient pourrait étre élargie
systématiquement au-dela de la recherche de DA, de la personne de confiance et des proches. Par
exemple, les médecins référents, qu’ils soient médecins traitants ou spécialistes, par leur
connaissance du patient avant I’hospitalisation en soins critiques, sont une ressource potentielle
pour le recueil de la volonté du patient. Dans un questionnaire adressé aux médecins référents de
patients admis en réanimation, plus de 90% souhaitaient s'impliquer dans les décisions de fin de vie
de leurs patients mais seulement 38 % avaient déja participé a une procédure collégiale [5].

Par ailleurs, la précocité de la recherche des volontés du patient semble étre un élément crucial
pour adapter aux mieux la stratégie de prise en charge. En particulier, I'absence d’une planification
anticipée des soins peut mener a des hospitalisations jugées non bénéfiques en soins critiques. Une
enquéte nationale menée auprés de médecins réanimateurs frangais révélait que 14,4% des
admissions en réanimation sont pergues par ces derniers comme non-bénéfiques. Parmi les critéres
pouvant conduire a des admissions en réanimation non-bénéfiques, le manque de connaissance des
volontés du patient ou une impossibilité a contacter les proches étaient fréquemment cités [6]. Une
autre enquéte nationale plus récente suggérait que la volonté du patient de ne pas étre admis en
réanimation était un des principaux critéres pour qualifier une admission en réanimation de « non-
bénéfique » et que le manque d’informations dans le dossier médical du patient pouvait conduire
a une admission par exces, secondairement considérée comme non-bénéfique [7]. Par extension
aux décisions de LAT une fois les patients admis en soins critiques, ces données plaident pour une
connaissance la plus précoce possible des volontés du patient.

La recherche des DA lorsqu’elles ont été émises, |'avis de la personne de confiance et la consultation
des proches sont donc essentiels pour une qualité des soins conformes aux souhaits du patient.
Lorsque ceux-ci font défaut, il apparait possible que le recueil des volontés du patient aille au-dela
pour intégrer toute personne (infirmier, médecin traitant ou spécialiste notamment) pouvant
témoigner des souhaits du patient pour son projet de soins. Les données de la littérature plaident
également pour que cette recherche soit entreprise le plus précocement possible pour adapter au
mieux la prise en charge aux volontés du patient.
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Figure 1 : Directives anticipées : aspects réglementaires et pratiques

Le cadre réglementaire :

Code de santé publique — Partie législative — Information des usagers du systéme de santé et expression de leur volonté — Information des

usagers du systéme de santé et expression de leur volonté (Articles L1111-1 & L1111-31)
‘Lol Claeys-Leonetti [2016]" — Lol n* 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de

vie. Articles 5, 8 et 10.

LSP Actide 1211045
‘Le médecin a I'obligation de respecter la volonté de la personne aprés l'avoir informée des conséquences de ses choix et de leur
gravité. Si, par sa volonté de refuser ou d'interrompre tout troitement, la personne met sa vie en danger, elle doit réitérer sa décision
dans un délal ralsonnable. Elle peut faire appel @ un autre membre du corps médical. L'ensemble de la procédure est @ tout moment
dans le dossier médical du patient. Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les

soins palliatifs mentionnés a I'article L. 1110-10."

‘Lorsque la personne est hors d'état d'exprimer sa volonté, aucune intervention ou investigation ne peut étre réalisée, sauf urgence ou
impossibilité, sans que la personne de confionce prévue a l'article L. 1111-6, ou la faomille, ou & défaut, un de ses proches ait été

consulté.”

‘Lorsque la personne est hors d'état d'exprimer sa volonté, la limitation ou l'arrét de traitement susceptible d'entrainer son décés ne
peut étre réalisé sans avoir respecté la procédure colléglale mentionnée a l'article L. 1110-5-1 et les directives anticipées ou, o défaut,
sans que la personne de confiance prévue a l'article L. 1111-6 ou, & défaut lo famille ou les proches, aient été consultés. La décision

motivée de limitation ou d’arrét de traitement est Inscrite dans le dossier médical.”

£SP Articde 1217110 5
“Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cos ol elle serait un jour hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces
directives anticipées expriment la volonté de la personne relotive & sa fin de vie en ce qui concerne les conditions de la poursuite, de lo

fimitation, de l'arrét ou du refus de traitement ou d'acte médicaux.”

‘A tout moment et par tout moyen, elles sont révisables et révocables. Elles peuvent Btre rédigées conformément & un modéle dont fe
contenu est fixé par décret en Consell d’Etat pris oprés avis de lo Houte Autorité de santé. Ce modéle prévoit la situation de la personne

selon qu'elle se sait ou non atteinte d’une affection grave au moment ol elle les rédige.

Les directives anticipées s'imposent au médecin pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de traitement, souf en cas
d'urgence vitale pendant le temps nécessaire o une évaluation compléte de la situation et lorsque les directives anticipées apparalssent

manifestement inoppropriées ou non conformes a la situation médicale.”

‘Lo décision de refus d'appifcation des directives anticipées, jugées par le médecin manifestement inappropriées ou non conformes @ lo
situation médicale du patlent, est prise a l'lssue d'une procédure colléglale définie par voie réglementaire et est inscrite au dossler
médical. Elle est portée a la connaissance de lo personne de confiance désignée par le patient ou, @ défaut, de la famille ou des

.

proches.
‘Le médecin traitant informe ses patients de lo possibilité et des conditions de rédaction de directives anticipées.’

Lorsqu'une personne fait l'objet d’'une mesure de protection juridique avec représentation relative @ la personne, elle peut rédiger des
directives anticipées avec l'autorisation du fuge ou du conseil de famille s'll 0 été constitué. La personne chargée de la mesure de

protection ne peut ni l'assister ni lo représenter a cette occasion.”

LSP Articde 1111192 5
‘Lorsqu'une personne, en phase avancée ou terminale d'une affection grave et incurable, quelle qu'en soit la cause, est hors d'état
d'exprimer so volonté, le médecin a 'obligation de s’enquérir de I'expression de la volonté exprimée par le patient. En I'absence de
directives anticipées mentionnées o l'article L. 1111-11, il recueille le témoignage de la personne de confiance ou, & défaut, tout autre

témoignoge de la famille ou des proches’

\Référence : Code de santé publigue




En pratique :

es directives anticipées (DA) sont régies par la lol du 2 févrler 2016 dite loi Claeys-Leonetti.

Les DA expriment la volonté de la personne relative a sa fin de vie en ce qui concerne les conditions de la poursuite, de Ia limitation, de
I'arrét ou du refus de traitement ou d'acte médicaux.
Les DA nont pas vocation & étre utilisées si le patient est en mesure de s'exprimer. Dans ce cas, la volonté du patient doit toujours étre
recherchée et requestionnée, y compris si des DA existent.
Les DA sont un droit et non une obligation.
Les DA doivent étre datées et signées par la personne concernée.
Les DA s'imposent au médecin pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de traitement.
Leur validité est sans limite de temps.
Les DA sont révisables et révocables & tout moment et par tout moyen. En présence de plusieurs DA, le document le plus récent fera fol
auprés des équipes soignantes.
Le médecin peut ne pas appliquer des DA seulement dans ces deux situations :

. L'urgence vitale, pendant le temps nécessaire 3 une évaluation compléte de la situation.

. Lorsque les DA apparaissent manifestement inappropriées ou non conformes 3 la situation médicale aprés une procédure

collégiale définle par vole réglementaire

En cas de refus d'application des DA qui apparaitralent manifestement inappropriées ou non conformes a la situation médicale, la décision
est Inscrite au dossler médical et portée a la connaissance de la personne de confiance ou, & défaut, de la famille ou des proches.
Les DA ont pour objet d'alder le médecin & percevoir ce que le patient, alors incapable de s'exprimer, auralt qualifié comme relevant d'une
obstination déraisonnable.
Elles sont donc le reflet de ce que le patient aurait été susceptible daccepter ou de refuser selon son acceptation de souffrances
potentiellement engendrées, du risque de séquelles et du risque de décés. Elles sont ainsi un outil dont le but est de promouvoir le
principe de respect de I'autonomie du patient.
Les DA n'ont pas vocation a définir I'indication des traitements ou techniques de suppléances d'organes en réanimation. En ce sens, elles
ne peuvent se réduire a une liste de traitements ou techniques de suppléances d'organes que le patient souhaiterait ou refuserait.
En pratique, elles ont plus d'intérét lorsqu'elles informent sur les « objectifs de vie # du patient, ses valeurs, ou tout autre chose importante
pour le patient, plutdt qu'une liste de moyens pour y parvenir {intubation, trachéotomie, épuration extra-rénale, stomie etc).
Elles ne sont pas un testament ni un document visant & prévoir Forganisation des obséques.

Référence : Giabicani M, Robin S, Gokubo C, Claudot F, Culver A, Engrand N, et al. Directives anticipées en réanimation : illusions perdues ou
\_ /'opportunité d’un renouveau ? Anesthésie & Réanimation. 2023 Sep;9(4):305-9.
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Figure 2 : Personne de confiance : aspects réglementaires et pratiques

Le cadre réglementaire :

Code de santé publique — Partie législative — Information des usagers du systéme de santé et expression de leur volonté — Information des usagers
du systéme de santé et expression de leur volonté (Articles L1111-1 3 L1111-31)
‘Lol Kouchner [2002]" — Lol 2002-303 2002-03-04 art. 92 — modifié par la lol n*2024-317 du 8 avril 2024 - art. 11.

LSP Arvicle 11116

I. Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut tre un parent, un proche ou le médecin traitant et qul sera consultée ou

cas ol efle-méme serait hors d'état d’exprimer sa volonté et de recevoir l'information nécessaire a cette fin. La personne de confiance rend compte de la

volonté de la personne. Son témolgnage prévaut sur tout autre témolgnage.

- Si la personne majeure le souhaite, la personne de confiance I'accompagne dans ses démarches, assiste aux entretiens médicoux afin de 'aider
dans ses décisions et {'aide @ la connaissance et & la compréhension de ses droits si elle rencontre des difficultés.

- La désignation est foite par écrit et cosignée par lo personne désignée. Elle est valable sans limitation de durée, & moins que la personne
majeure ou la personne de confiance n'en disposent autrement. Elle est révisable et révocable & tout moment.

- Lorsqu'une personne fait I'objet d'une mesure de protection juridique avec représentation relative & la personne, efle peut désigner une personne
de confiance ovec l'autorisation du juge ou du conseil de famille s' a été constitué. Dans I'hypothése od lo personne de confiance a été désignée
avant lo mesure de protection, le consell de famiile, le cas échéant, ou le juge peut confirmer la désignation de cette personne ou la révoquer.

- Lors de toute hospitalisation dans un établissement de santé, dans un hdpital des armées ou & I'Institution nationale des invalides, Il est proposé
au potient de désigner une personne de confionce dons les conditions prévues au présent article.”

‘Il. Dans le codre du sulvi de son potient, le médecin traitant s’assure que celui-cl est informé de la possibilité de désigner une personne de confiance et,
le cas échéant, l'invite @ procéder @ une telle désignation.’

LSP Article 111104

- ‘Le médecin o 'obligation de respecter la volonté de la personne aprés l'avoir informée des conséquences de ses choix et de feur gravité. Si, por
so volonté de refuser ou d'interrompre tout traltement, la personne met sa vie en donger, elle doit réitérer sa décision dans un délal
raisonnable. Elle peut faire appel & un outre membre du corps médical. L'ensemble de la procédure est Inscrite dans le dossier médical du
patient. Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de so fin de vie en dispensant les soins polliatifs mentionnés &
l'article L 1110-10."

- ‘Lorsque Ja personne est hors d'état d'exprimer sa volonté, aucune intervention ou Investigation ne peut 8tre réalisée, sauf urgence ou
impossibilité, sans que lo personne de confiance prévue a l'article L. 1111-6, ou Ia fomille, ou & défaut, un de ses proches alt été consulté.”

- ‘Lorsque la personne est hors d'état d'exprimer so volonté, la mitation ou I'arrét de troitement susceptible d'entroiner son décés ne peut étre
réalisé sans ovoir respecté lo procédure colléglale mentionnée a l'article L. 1110-5-1 et les directives anticipées ou, & défout, sons que la
personne de confionce prévue a l'article L 1111-6 ou, & défaut la famille ou les proches, alent été consultés. La décision motivée de limitation
ou d'arrét de traitement est inscrite dans le dossier médical.’

Référence : Code de Santé Publique.

&

y En pratique :

Une des grandes mesures de la lol n* 2002-303 du 4 mars 2002, relative aux droits des malades et & la qualité du systéme de santé, dite « lol
Kouchner ».

- Lorsgye le patient ne peyt plys axprimer s3 volonté, la personne de confiance a une mission de référent auprés de I'équipe médicale. Elle rend

compte de la volonté de la personne pour refléter de fagon précise ses souhaits, par exemple sur la poursuite, la limitation ou I'arrét des
traitements. En I"absence de DA, son témoignage prévaut sur tout autre témoignage, notamment celui de la famille et des proches. La personne
de confiance n'aura pas a prendre de décision concernant les décisions de LAT, mais $émoignera des volontés et convictions du patient.

- Laloi de 2016 a remplacé la notion d'avis par celle de témolgnage

- Seuls les adultes peuvent désigner une personne de confiance.

- Une seule personne de confiance peut étre désignée par patient adulte.

- Enprésence de documents désignant plusieurs personnes de confiance, le plus récent fera fol.

- Le formulaire doit étre signé, daté et contresigné par |a personne de confiance elle-méme.

- Chaque établissement de santé doit obligatoirement informer le patient de cette possibilité.

- Lerble de la personne de confiance étant important, la désigner sans vraiment |a connaitre apparait déraisonnable.

! Attention : La personne de confiance ne doit pas étre confondue avec |a personne 3 prévenir, qui est |a personne alertée en cas de modifications de
I"état de santé du patient.

.




Question : Pour les patients hospitalisés en service de soins critiques, lors d’une réflexion autour
d’une décision de limitation et/ou arrét des traitements, I'utilisation d’un protocole de service d’aide
a la décision et de communication avec les proches permet-il d’améliorer la qualité des soins ?
Experts : Claire Dahyot-Fizelier (SFAR, Poitiers), Yoann Launey (SFAR, Rennes), Gérard Audibert (SFAR,
Nancy), Mikhael Giabicani (SFAR, Paris).

R1.3 — Pour les patients hospitalisés en soins critiques, lors d’une réflexion autour d’une décision
de limitation et/ou d’arrét des traitements, les experts suggérent d’utiliser un protocole de
service d’aide a la décision et de communication avec les proches pour améliorer la qualité des
soins.

AVIS D’EXPERTS (Accord fort)

Argumentaire :

La France est un des rares pays a avoir apporté un cadre législatif précis a la gestion des limitations
et/ou arréts de traitement, notamment chez les patients de soins critiques. Pourtant, 20 ans apreés
la loi Leonetti, ce cadre législatif n’est pas toujours respecté. Dans une étude rétrospective
multicentrique, ayant inclus 343 patients pour lesquels une décision d'arrét de traitement était
prise, la sédation profonde et continue n’était appliquée qu’a 60% des patients et 11% d’entre eux
n’étaient pas du tout sédatés. La procédure collégiale manquait dans 17% des cas et le consultant
extérieur faisait défaut dans 29% des cas. L’existence d’un protocole formalisé de service n’existait
que dans 32% des unités de réanimation [1]. Lors d’une réflexion autour d'une décision de limitation
et/ou d’arrét des traitements, le bénéfice de la mise en place d’un protocole d’aide a la décision
n’est pas clairement démontré sur I’'amélioration de la qualité des soins en service de soins critiques.

Deux études multicentriques randomisées ameéricaines [2,3], ont étudié [l'intérét de |Ia
communication au sein des équipes soignantes et avec les proches de patients au pronostic
défavorable. Ces études ont chacune utilisé un ensemble de mesures associant des interventions
de formation auprés des soignants et une stratégie structurée de communication auprés des
proches en amont, pendant et apreés la réalisation de la LAT. Ainsi, il est difficile de distinguer I'effet
propre de cette approche structurée de communication des autres composantes de I'ensemble des
mesures sur les résultats de I'étude. De plus, I'approche culturelle et la législation propre a chaque
pays rendent difficile la transposition de ces résultats. Néanmoins, I'étude de White et al. rapporte
une amélioration de la satisfaction des proches grace a I'approche de communication proposée [3].

Seules deux études randomisées [4,5] ont étudié un ensemble d’interventions centrées sur la
période en amont de la décision de LAT visant a informer les proches de la prise en charge et du
pronostic a I'aide d’outils et d’'une communication structurée. Ces deux études, réalisées pour I'une
en réanimation polyvalente et I'autre en neuro-réanimation chez une vingtaine de patients par
groupe, rapportent la faisabilité et I'acceptabilité des proches de patients de soins critiques de
I'utilisation du modeéle d’Ottawa d’aide a la décision. Ce modéle comprend les étapes suivantes :

e établir un lien et faciliter la communication interactive,

e clarifier la décision et encourager la participation de I’entourage ou du patient,

e évaluer les besoins décisionnels et répondre a ces besoins avec un accompagnement
personnalisé du patient ou des proches a I'aide d’outils (courtes vidéos, d'animations et de
questions interactives centrées sur la famille), congus pour aborder les émotions que
ressentent souvent les proches de patients en soins critiques [4,5].

Une revue insiste sur la nécessité de répéter les entretiens avec les proches pour garantir I'efficacité
de la communication [6]. En particulier, ces entretiens permettent de préciser le réle de la famille
dans la prise de décision [7]. (Cf Figure 8, R3.2)




Ainsi, un protocole formalisé pourrait améliorer le respect du cadre réglementaire, la
compréhension de la pertinence des soins apportés au patient par les proches et les soignants, et
améliorer la satisfaction globale de la prise en charge. Ce protocole formalisé doit, au minimum,
tenir compte des éléments réglementaires présentés sur la Figure 3.
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Figure 3 : Décision de limitation et/ou arrét des thérapeutiques en soins critiques : aspects

réglementaires et pratiques
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Question : Lors d’une réflexion de limitation et/ou arrét des traitements pour les patients
hospitalisés en service de soins critiques, la participation active des équipes paramédicales aux
réunions de procédure collégiale améliore-t-elle la qualité des soins ?

Experts : Enora Atchade (SFAR, Paris), Yann Le Guen (SFAR IDE, Grenoble), Nicolas Engrand (SFAR,
Paris), Gérard Audibert (SFAR, Nancy), Claire Dahyot-Fizelier (SFAR, Poitiers), Jonathan Lévy (SOFMER,
Paris), Clément Gakuba (SFAR, Caen).

R1.4 —Pour les patients hospitalisés en service de soins critiques, il est probablement
recommandé d’inclure la participation active des équipes paramédicales aux réunions de
procédure collégiale de limitation et/ou arrét des traitements afin d’améliorer la qualité des
soins.

GRADE 2 (Accord fort)

Argumentaire :

La loi francgaise (LOI n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades
et des personnes en fin de vie dite “Loi Claeys-Leonetti”) prévoit I'organisation d’une procédure
collégiale préalable a toute décision de LAT lorsque le patient n’est pas en mesure de s’exprimer. La
procédure collégiale se matérialise généralement par une réunion de concertation collégiale,
pluridisciplinaire (Figures 4 et 5). En dehors du consultant extérieur, indispensable
réglementairement a cette procédure collégiale en matiére de décision de LAT, la loi francaise
légitime également l'intégration active des infirmiers diplomés d’état (IDE) a ces réunions
pluridisciplinaires (Figures 4 et 5).

Vingt-cing articles ont été retenus pour cet argumentaire. lls ont étudié directement ou
indirectement les effets de la participation des équipes paramédicales aux décisions de LAT, quelle
que soit la forme que cette participation prenait en pratique. Ces études proviennent
principalement d’Europe et des Etats-Unis. Elles sont presque exclusivement constituées
d’enquétes et d’interviews, donc descriptives, qualitatives et non comparatives (hormis quelques
comparaisons IDE vs. médecins), avec des effectifs trés variables. Elles s’intéressent essentiellement
a la qualité de I'ambiance éthique en soins critiques et a la souffrance soignante, et nettement
moins a la qualité de prise en charge des patients [1] et des proches [2-4]. Les personnels
paramédicaux étudiés se limitent presque exclusivement aux IDE, sans prise en compte des aides-
soignants, kinésithérapeutes, travailleurs sociaux etc.

Les points essentiels qui ressortent de I'analyse de ces articles sont :

- Les facteurs les plus pertinents et les plus fréquemment retrouvés pour optimiser I'ambiance
éthique du processus de décision sont regroupés dans le « ethical decision-making climate
questionnaire » (EDMCQ) : ne pas éluder la prise de décision en fin de vie, le respect mutuel au sein
de I'équipe interdisciplinaire (médecins - IDE), la réflexion interdisciplinaire ouverte, la
sensibilisation a I'éthique, le leadership éclairé des médecins, et la prise de décision par les médecins
avec I'implication active des IDE [5,6].

- La participation des IDE au processus de décision de fin de vie est variable selon les études. Elle
était rapportée dans les trois quarts des cas dans I'étude multicentrique européenne ETHICUS [7],
mais d’autres études ont rapporté une participation moindre [8,9]. Pourtant, les IDE sont impliqués
dans de nombreux aspects du processus de décision concernant la fin de vie, notamment de par
leur proximité avec les patients et leurs proches, avec un role parfois considéré comme
intermédiaire, de coordonnateur, voire de « porte-parole » (connaissance de leurs besoins et de
leurs souhaits) [2,10-13]. La participation des IDE a la prise de décision en matiere de fin de vie est
également jugée nécessaire a la dispensation de soins palliatifs de qualité [1,14].




- Les IDE pergoivent quasi-systématiquement, et de maniére statistiquement significative,
I"ambiance éthique pour la prise de décision de fin de vie comme moins favorable que les médecins
[9,14-17], décrivent une moins grande satisfaction quant a la qualité des soins [17,18], et décrivent
leur participation aux décisions concernant la fin de vie comme insuffisante [10,14,19-21].

- Plusieurs études soulignent le fait que les facteurs déterminant les décisions de LAT et la
perception de la futilité des soins différent entre les IDE et les médecins, et il existe parfois des
désaccords [14,21,22]. Comparativement aux IDE, les médecins signalent plus fréquemment que la
dynamique familiale et les considérations médicales ou juridiques sont des éléments pouvant
influencer les décisions de non-réanimation [22]. Par exemple, alors que les médecins s’appuient
sur leur relation avec la famille pour décider d’une réanimation d’attente, les IDE s’appuient sur leur
relation avec le patient pour qualifier I'obstination déraisonnable [10]. L’insatisfaction des IDE
concernant les décisions de fin de vie est principalement liée a des décisions de LAT trop tardives
[21]. Le fait de poursuivre des soins considérés comme futiles est associé a un niveau de détresse
élevé chez les IDE [23,24]. Ainsi, le climat éthique suboptimal dans le processus de décision, et la
mauvaise communication au sein de I'équipe soignante entrainent plus de frustration [21], plus de
détresse morale [15,17,25], plus de burnout [3,26], plus d’intention de quitter son emploi [5,15,20],
et un moins bon soutien des familles [4].

En conclusion, malgré leurs limites qui ne permettent d’apporter que des arguments indirects, les
études sont nombreuses et concordantes en faveur des bénéfices de la participation des IDE aux
réunions collégiales, sur 'ambiance éthique, et la souffrance des soignants en particulier. Il revient
donc aux médecins et aux IDE d’instaurer une culture de la participation des IDE aux processus de
décisions [1,16,25,27], et de savoir transformer leurs éventuels désaccords en opinions
complémentaires a prendre en compte pour prendre les meilleures décisions [3], malgré les
contraintes de temps et de planning [27,28] qui impliquent que le médecin et I'IDE présents ne sont
pas toujours ceux qui connaissent le mieux le patient et ses proches [3,4]. (Cf Figure 5, R1.)
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Figure 4 : La procédure collégiale et I'intervenant extérieur : aspects réglementaires et pratiques

L LN

_\, Le cadre réglementaire :

Code de la santé publique — Partie réglementaire — Code de déontologie médicale (Articles R4127-1 3 R4127-112)
Décret n"2021-684 du 28 mal 2021 - art. 12
Article R4127-37-2

I. - La décision de limitation ou d'arrét de traitement respecte la volonté du patient antérieurement exprimée dans des directives anticipées. Lorsque le
patient est hors d'état d'exprimer sa volonté, la décision de limiter ou d'arréter les traitements dispensés, au titre du refus d'une obstination
déralsonnable, ne peut &tre prise qu'a I'issue de |a procédure collégiale prévue a I'article L 1110-5-1 et dans le respect des directives anticipées et, en
leur absence, aprés qu'a été recueilli auprés de la personne de confiance ou, & défaut, auprés de la famille ou de I'un des proches le témolgnage de la
volonté exprimée par le patient.

Il - Le médecin en charge du patient peut engager la procédure collégiale de sa propre Initiative. Il est tenu de le faire 3 la demande de |a personne de
confiance, ou, a défaut, de la famille ou de I'un des proches. La personne de conflance ou, & défaut, |a famille ou I'un des proches est informé, dés
qu'elle a été prise, de la décision de mettre en ceuvre la procédure collégiale.

IIl. - La décision de limitation ou d’arrét de traitement est prise par le médecin en charge du patient a l'issue de la procédure collégiale. Cette procédure
collégiale prend la forme d'une concertation avec les membres présents de I'équipe de soins, si elle existe, et de I"avis motivé d'au moins un médecin,
appelé en qualité de consultant. Il ne doit exister aucun lien de nature hiérarchique entre le médecin en charge du patient et le consultant. L'avis
motivé d'un deuxiéme consultant est recueilli par ces médecins sl I'un d'eux I'estime utile.

Lorsque la décision de limitation ou d'arrét de traitement concerne un mineur ou une personne faisant 'objet d'une mesure de protection juridique
avec représentation relative a la personne, le médecin recuellle en outre I'avis des titulaires de I'autorité parentale ou de la personne chargée de la
mesure, selon les cas, hormis les situations ol |'urgence rend Impossible cette consultation.

IV. - La décision de limitation ou d'arrét de traitement est motivée. La personne de confiance, ou, 3 défaut, la famille, ou I'un des proches du patient est
informé de |a nature et des motifs de la décision de limitation ou d'arrét de traitement. La volonté de limitation ou d'arrét de traitement exprimée dans
les directives anticipées ou, & défaut, le témoignage de la personne de confiance, ou de la famille ou de I'un des proches de |a volonté exprimée par le
patient, les avis recuelllis et les motifs de la décision sont inscrits dans le dossier du patient.

Référence : Code de Santé Publique.

o
ﬁ n pratique :

La procédure collégiale peut étre initiée par I'équipe de soins ou par les proches. Elle a pour objectif le respect de 'autonomie du patient en tenant
compte :

- Dessouhalts que le patient aurait antérleurement exprimés, en particuller dans des directives anticipées

- Dutémoignage de la personne de confiance qu'il aurait désigné

- Dutémoignage de la famille ou des proches

3 situations nécessitent une procédure colléglale :

- Chez un patient hors d’état d'exprimer sa volonté, avant la limitation ou I'arrét d'un traitement susceptible d’entrainer son décés,
- Avant la mise en place de la sédation profonde et continue maintenue jusqu‘au décés

- Lors du refus d’appliquer les directives anticipées manifestement inappropriées ou non conformes 2 la situation médicale.

En cas de décision de limitation ou d"arrét des traitements, |a lol impose le recours  un intervenant extérieur, un médecin extérieur au service ou 3
I"'hépital, sans aucun lien de nature hiérarchique entre le médecin en charge et le médecin extérieur. Ce point est essentiel car il permet d"éviter une
décision « solitaire ou arbitraire » d’une équipe de professionnels.

Le Conseil National de I'Ordre des Médecins (CNOM) estime que le consultant extérieur doit &tre compétent dans le domaine de I'affection en cause,
sans 8tre un expert. Le CNOM considére également gue I'avis peut étre recuellll 3 distance. En revanche, la Société de Réanimation de Langue
Frangaise (SRLF) estime que le consultant extérieur doit examiner le patient. La Société Francalse d'Anesthésie-Réanimation (SFAR) partage également
cette nécessité,

Dans le cas d'une procédure collégiale préalable 3 I'instauration 2 la d de du patient d’une sédation profonde et continue maintenue jusqu‘au
décés, le consultant extérieur vérifie que la demande du patient est libre et éclairée et apprécie ses capacités de discernement.

En réanimation, pour la tenue d'une réunion collégiale, il est nécessaire de prévenir le chirurgien ou le médecin spécialiste en charge du patient et il
est important de prévenir également le médecin traitant. Ces praticiens ne seront pas considérés comme médecins extérieurs. La pluriprofessionnalité
et |a pluridisciplinarité des intervenants sont encouragées.

Références :

- La procédure collégiale Site : http : wuew padonsfladeie frl

- www.conseil-national.medecin. fr/code-deontologie/devoirs-patients-art-32-55/articie-37-2-imitation-arret-traitement

- www.self.org/wp-content/uploads/2015/12/2008_-cctualisation_desr dations_de_la_SRLF_ _les_limitations_ther igues.pdf
- HAS 2018, Comment mettre en ceuvre une sédation profonde et continue maintenue jusqu’ou décés Vieber B,
- Umitations thérapeutiques en médecine péri opératoire, Conférences d'essentiels, SFAR 2018




Figure 5 : Proposition de déroulement et de check-list pour une procédure collégiale

Initiation de la procédure collégiale

* Par tout soignant (médecin ou non) impliqué dans la prise en charge du patient.

* Indirectement par le patient, sur la base de directives anticipées gqu'il aurait préalablement rédigées.

+ Alademande de la personne de confiance, de la famille ou a défaut d'un proche.

+ Ala demande du patient, dans le cas spécifique d’'une demande de SPCMD émanant du patient lui-méme

SR e

Phase de préparation
Recueillir les informations médicales pertinentes (antécédents, traitements, diagnostic, pronostic).

* Consulter les directives anticipées du patient si disponibles.

* Recueillir le témoignage de la personne de confiance ou a défaut celui de la famille ou des proches.

* Recueillir 'avis d’'un médecin consultant extérieur a 'équipe prenant en charge le patient. L’avis motivé d’un
deuxiéme médecin consultant extérieur peut étre recherché si les médecins I'estiment nécessaire.

* Informer la famille et les proches, sauf opposition du patient exprimée dans les directives anticipées.

* Tracer dans le dossier médical I'information de la personne de confiance, de la famille et des proches

B——

Phase de délibération collégiale
Réunir une équipe participant a la réunion collégiale
Doivent étre discutés et pris en compte :
* Des éléments médicaux : situation clinique du patient, niveau de souffrance, traitements en cours et
alternatives possibles, pronostic de la maladie, évolution depuis I'admission, temps écoulé depuis I'admission.
* Des éléments non-médicaux : souhaits du patient, témoignage de la personne de confiance, témoignage des
proches.
L'objectif est de recueillir tous les avis, sans nécessairement viser un consensus.

B—

Phase de décision
= Alissue de la délibération collégiale, décision motivée par le médecin en charge du patient.
Consigner la décision dans le dossier médical avec mention des participants et des arguments discutés.

——

—

Phase de mise en ceuvre et de suivi

* Informer la famille et les proches de la décision et de sa justification (cf. figure 8 : communication).

* En cas d’opposition des proches, solliciter une structure d’éthique clinique, prendre le temps du cheminement, en
répétant les entrevues, en variant les interlocuteurs. En cas de situation de blocage, informer Ia famille des recours
légaux possibles.

* S'assurer du confort du patient.

O Médecin sénior en charge du
patient

O Un médecin extérieur au
service de soins critiques,
appelé en qualité de consultant

O Membres présents de I'équipe
soignante

O Au moins un autre médecin du
service

O Interne(s) impliqué(s) dans la
prise en charge du patient

O Médecins et IDE d’autres
services directement impliqués
dans la prise en charge du
patient (médecin généraliste,
chirurgien, spécialistes...)

s \
Check-list des membres a convier
Participation gbligatoire au regard Participation recommandée Participation jdégle
de la loi

O Cadre du service

O Kinésithérapeute impliqué dans
la prise en charge du patient

O Etudiants hospitaliers

O Etudiants IDE, AS,
kinésithérapeute

O Psychologue

O Assistante sociale
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Check-list chez un patient hors d’état d’exprimer sa volonté

Avant d’initier la procédure :

0O Le patient est-il hors d'état d'exprimer sa volonté ?

O Les directives anticipées ont-elles été recherchées ?

O Les directives anticipées sont-elles conformes avec la loi et avec la situation clinique ?

0 La personne de confiance et la famille et/ou les proches ont-ils été informés de la procédure collégiale ?

O La personne de confiance ou, a défaut, la famille et/ou les proches ont-ils étés consultés concernant les volontés du
patient ?

O Uinformation de la personne de confiance et de la famille et/ou des proches concernant l'initiation de la procédure
collégiale a-t-elle été tracée dans le dossier ?

Lors de la procédure collégiale :

O La délibération a-t-elle lieu au cours d'une réunion ?

0 Un médecin référent a-t-il été désigné ?

O Lavis d’un consultant extérieur a-t-il été recherché ?

O Un soignant paramédical a-t-il participé a la procédure collégiale ?

Aprés la procédure collégiale :

0 La personne de confiance et la famille et/ou les proches ont-ils été informés de la décision et accompagnés ?

O L'équipe soignante médicale et paramédicale a-t-elle été informée de la décision ?

O L'ensemble de la procédure collégiale a-t-elle été clairement tracée dans le dossier médical (notamment les motifs
de la décision) ? %)

CHAMP 2 : Modalités de mise en ceuvre d’une décision de limitation et/ou arrét des thérapeutiques

Question : Pour les patients hospitalisés en service de soins critiques, aprés une décision d’arrét des
traitements, I'utilisation d’un protocole pour I’administration de la sédation lors d’une mise en place
d’une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décés permet-elle d’améliorer la qualité
des soins ?

Experts : Pierre-Frangois Perrigault (SFAR, Montpellier), Pierre Trouiller (SFAR, Paris), Mikhael Giabicani
(SFAR, Faris).

R2.1 - Chez les patients hospitalisés en soins critiques, aprés une décision d’arrét des traitements,
les experts suggerent d’utiliser un protocole pour 'administration de la sédation profonde et
continue maintenue jusqu’au décés pour améliorer la qualité des soins.

AVIS D’EXPERTS (Accord fort)

Argumentaire

Les études disponibles concernant la mise en place d’une sédation profonde et continue maintenue
jusqu’au déces (SPCMD) sont principalement des études observationnelles ou des enquétes de
pratiques tentant d’effectuer un retour d’expériences des proches de patients décédés et des
équipes soignantes en soins critiques, en cancérologie ou en unité de soins palliatifs. Les
recommandations européennes, frangaises et suisses n’abordent pas cette question mais
soulignent néanmoins la nécessité de processus décisionnels structurés pour les soins de fin de vie,
afin d’améliorer pour les proches et les soignants la communication, la compréhension et de réduire
I'anxiété et les syndromes de stress post traumatiques [1-3]

Le Dorze et al. ont publié une étude observationnelle multicentrique chez des patients de
réanimation décédés aprés limitations thérapeutiques, visant a décrire la SPCMD dans son
processus décisionnel et sa mise en pratique [4]. Cette étude concerne 343 patients de 57 services
de réanimation différents, dont 208 (60 %) ont bénéficié d’'une SPCMD. Une procédure formalisée
existait seulement dans 32 % des services. La SPCMD n’est pas le résultat d’'une procédure collégiale
dans 17 % cas et on note I'absence de médecin consultant extérieur dans 29 % des cas ou elle a lieu.




Les sédatifs les plus fréquemment utilisés sont le midazolam et le propofol, avec un objectif de score
de RASS a -5, atteint dans 60% cas. Une analgésie est associée dans 94% cas. Les posologies de
médicaments sont plus importantes que dans le cas d’une sédation proportionnée, mais sans
différence sur le niveau de sédation obtenu avec la SPCMD. Cette étude met donc en évidence des
écarts significatifs entre les pratiques observées et le cadre légal réglementaire en France et nous
permet de formuler I'hypothése qu’au sein des services de soins critiques, la mise en place d’un
protocole de SPCMD incluant tant le processus décisionnel que les modalités d’application
pourraient permettre une meilleure adéquation au cadre réglementaire.

Une étude observationnelle sur 450 patients de réanimation montrait que la moitié d’entre eux
présentait un inconfort défini par la présence de gasps, d’obstruction bronchique ou d’un BPS
(Behavioural Pain Scale) > 3 lors du retrait du respirateur durant une procédure de LAT. Les patients
dits inconfortables étaient moins nombreux a recevoir une sédation profonde et continue et a
recevoir du midazolam que les patients considérés comme confortables (30% vs 49% ; p<0,01) et ils
avaient un score RASS significativement moins bas (RASS -4,1 + 1,5 vs. RASS -4,6 +0,9 ; p<0,001). En
analyse multivariée, la sédation profonde (RASS -5) était associée a moins d’inconfort (OR : 0,47 IC
95% [0,28 ; 0,78] p<0,001). Ces résultats suggerent qu’une forte proportion de patients n’ont pas
recu une sédation suffisante lors du processus de fin de vie avec une sous-utilisation des
médicaments sédatifs, expliquant ainsi le niveau d’inconfort excessivement élevé chez certains
patients en fin de vie. En revanche, quel que soit le moment de I'évaluation (3, 6 ou 12 mois apres
le décés), aucune différence n’a été observée sur les scores de dépression anxiogéne, ni sur le risque
de développer un stress post-traumatique ou un deuil compliqué dans les familles de patients. Pour
toutes les catégories de soignants, aucune différence n’a été constatée dans les scores de stress au
travail, que le patient ressente une géne ou non [5].

Deux études effectuées en soins palliatifs ont montré que la mise en place d’'une SPCMD n’est pas
associée a un déces plus rapide en comparaison a une sédation avec ajustement proportionné des
doses [6,7].

Concernant le vécu des proches de patients décédés, dans une étude prospective observationnelle
(surveillance par questionnaire), les auteurs comparent le vécu des proches de patients atteints de
cancer en fin de vie ayant bénéficié soit d’'une sédation proportionnelle, soit d’'une sédation
profonde et continue basée sur un protocole [8]. Les auteurs n’ont pas retrouvé de différences dans
le vécu des proches de patients décédés avec un protocole de SPCMD versus le vécu des proches
de patients décédés avec une sédation proportionnelle (évalué selon 5 items : satisfaction, détresse
percue par la famille, pertinence du moment, détresse du patient, éléments de préoccupations
familiales (tels que “bonne mort”, satisfaction a I'égard des soins, dépression, qualité des soins,
affaires inachevées, équilibre entre le soulagement des symptomes et le maintien de la
communication)). Cependant, certains items tels que la qualité des soins sont significativement
meilleurs (relations avec I'équipe médicale, soins infirmiers, coordination) chez les proches de
patients ayant bénéficié d’une SPCMD.

Jonker et al. ont montré que la SPCMD était désormais considérée aux Pays-Bas comme un outil de
soins palliatifs disponible, dénuée d’objection morale et le plus souvent mis en place a la demande
des proches ou du patient [9]. Une enquéte (interviews semi structurées chez 41 soignants) souligne
gu’une plus grande prise en compte des souffrances réfractaires par les soignants et leur moindre
tolérance par les patients et leurs proches expliquent le recours plus important a la SPCMD aux
Pays-Bas. Elle montre aussi que les symptomes d’origine non physique sont de plus en plus
importants dans la décision de débuter la SPCMD [10].




Les soignants rapportent peu de souffrances psychologiques liées a la SPCMD, ce d’autant que les
justifications éthiques et cliniques sont percues comme sans ambiguités [11].
Une proposition de protocole de SPCMD est formulée sur la Figure 6.

Références

[1] Kesecioglu J, Rusinova K, Alampi D, Arabi YM, Benbenishty J, Benoit D, et al. European Society of
Intensive Care Medicine guidelines on end of life and palliative care in the intensive care unit. Intensive Care
Med 2024;50:1740-66. https://doi.org/10.1007/s00134-024-07579-1.

[2] Comment mettre en ceuvre une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces ? — HAS
2020. https://www.has-sante.fr/jcms/c_2832000/fr/comment-mettre-en-oeuvre-une-sedation-profonde-et-
continue-maintenue-jusqu-au-deces.

[3] Beauverd M, Mazzoli M, Pralong J, Tomczyk M, Eychmdiller S, Gaertner J. Palliative sedation — revised
recommendations. Swiss Med Wkly 2024;154:3590. https://doi.org/10.57187/s.3590.

[4] Le Dorze M, Barthélémy R, Giabicani M, Audibert G, Cousin F, Gakuba C, et al. Continuous and deep
sedation until death after a decision to withdraw life-sustaining therapies in intensive care units: A national
survey. Palliat Med 2023;37:1202-9. https://doi.org/10.1177/02692163231180656.

[5] for the group SEDARREVE, Robert R, Le Gouge A, Kentish-Barnes N, Adda M, Audibert J, et al. Sedation
practice and discomfort during withdrawal of mechanical ventilation in critically ill patients at end-of-life: a
post-hoc  analysis of a  multicenter study. Intensive Care Med 2020;46:1194-203.
https://doi.org/10.1007/s00134-020-05930-w.

[6] Yokomichi N, Yamaguchi T, Maeda |, Mori M, Imai K, Shirado Naito A, et al. Effect of continuous deep
sedation on survival in the last days of life of cancer patients: A multicenter prospective cohort study. Palliat
Med 2022;36:189-99. https://doi.org/10.1177/02692163211057754.

[7] Maeda |, Morita T, Yamaguchi T, Inoue S, Ikenaga M, Matsumoto Y, et al. Effect of continuous deep
sedation on survival in patients with advanced cancer (J-Proval): a propensity score-weighted analysis of a
prospective cohort study. The Lancet Oncology 2016;17:115-22. https://doi.org/10.1016/51470-
2045(15)00401-5.

[8] Imai K, Morita T, Mori M, Yokomichi N, Yamauchi T, Miwa S, et al. Family experience of palliative
sedation therapy: proportional vs. continuous deep sedation. Support Care Cancer 2022;30:3903-15.
https://doi.org/10.1007/s00520-021-06745-1.

[9]1 Jonker LA, Heijltjes MT, Rietjens JAC, Van Der Heide A, Hendriksen G, Van Delden JJM, et al. Experiences
and perceptions of continuous deep sedation: An interview study among Dutch patients and relatives. Health
Expectations 2024;27:e13869. https://doi.org/10.1111/hex.13869.

[10] Heijltjes MT, Van Thiel GJ, Rietjens JA, Van Der Heide A, Hendriksen G, Van Delden JJ. Continuous deep
sedation at the end of life: a qualitative interview-study among health care providers on an evolving practice.
BMC Palliat Care 2023;22:160. https://doi.org/10.1186/s12904-023-01289-z.

[11] Ziegler S, Merker H, Schmid M, Puhan MA. The impact of the inpatient practice of continuous deep
sedation until death on healthcare professionals’ emotional well-being: a systematic review. BMC Palliat Care
2017;16:30. https://doi.org/10.1186/s12904-017-0205-0.




Figure 6 : Proposition de protocole de sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces
(SPCMD)

Préparation de la famille et des proches :

Proposer a la famille un recours a un représentant du cuite

Demander si la famille souhaite étre présente tout au long du processus
Proposer un accompagnement et un soutien aux proches (psychologue...)

¥

S'assurer d'une voie veineuse efficace

Arrét de la nutrition et de I'hydratation artificielle

Scopolamine : 12 3 patchs placés derriére l'oreille

En cas de nausées/vomissements : Ondansétron : 4 mg x 3 / jour IVL ou SC ou Métoclopramide : 10 mg IV/SC x 3/j ou relais de 30 & 60 mg sur 24h en IVSE
ou dans un soluté

vy

Poursuivre les soins de nursing (hygiéne, prévention et surveillance de I'apparition d'escarres), pansements des plaies

Y

Le jour de |'arrét des traitements :

Désactiver les alarmes du scope des paramétres suivants : pression invasive, pression non invasive, SpO2. Laisser la surveillance uniquement du pouls et
du rythme respiratoire. Scope en mode visiteur ou privé selon les proches, alarmes inhibées.

*  Privilégier les soins de confort
*  Arrét de tous les traitements inconfortables (prélévements sanguins, aspirations systématiques, injections sous-cutanées, soins douloureux...}
* Fréquence de surveillance adaptée au confort du patient et de ses proches.
* Reconsidérer le maintien des différents dispositifs invasifs (cathéters de pression artérielle, intracranienne, dérivation ventriculaire, drains, sondes
gastrique, ECG, contention...) Laisser en place sonde vésicale et voie veineuse centrale pour le confort
*  Arrét des traitements selon la décision de LAT
* Lasédation profonde et continue est maintenue jusqu‘au décés selon les objectifs de scores RASS et BPS/RDOS. Les posologies de médicaments sont
adaptées si besoin pour répondre a ces objectifs. Elle doit associer obligatoirement un hypnotique et un analgésique de palier 3
*  Poursuivre "'accompagnement des proches
1
\ 4 A 4
Patient déja sédaté Patient non sédaté
L 2 L ]
Midazolam :
maintien ou augmentation de la sédation-analgésie pour I'objectif cible (cf Effet anxiolytique et sédatif
infra) avant Iarrét des traitements Concentration : 1 mg/ml
Mode d'administration : IVSE
Posologie initiale :

Bolus de 1 mg IVD toutes les 3 minutes pour obtenir I'objectif de sédation
Entretien IVSE : dose de titration/h

Objectif : obtention d'un score RASS -4 ou -5 (cf infra)

Posologie maximum : 30 mg/h

Sufentanil :

Effet analgésique

Concentration : 5 ug/ml

Mode d'administration : IVSE

Posologie initiale : Bolus de 5 pg IVD toutes les 3 minutes jusqu‘a
obtention de 'objectif d"analgésie

Entretien IVSE : dose de titration/h

Objectif : obtention d’un score BPS<5 a |a stimulation douloureuse (cf
infra)

Posologie maximum : 50 pg/h

Morphine : alternative en remplacement du Sufentanil :

Effet analgésique

Concentration : 1 mg/ml

Mode d'administration : IVSE

Posologie initiale : Bolus de 3 mg IVD toutes les 5 min jusqu'a obtention de
I'objectif d'analgésie

Entretien IVSE : dose de titration/h

Objectif : obtention d'un score BPS<S5 a la stimulation douloureuse (cf
infra)

Si les objectifs (RASS/BPS ou RASS/RDOS) ne sont pas atteints avec les
thérapeutiques ci-dessus aux doses maximales, ajout de propofol par
bolus de titration puis en administration continue a |"appréciation du

clinicien.




Cette proposition de protocole est utilisable pour toute décision de SPCMD (qu’il y ait ou non une procédure Maastricht 3 suite a la décision de LAT)

Les conditions d'application d'une SPCMD sont définies dans la Loi n* 2016-87 Claeys Leonetti du 2 février 2016 créant de nouveaux droits des malades

et personnes en fin de vie.

Elle peut étre mise en ceuvre pour des malades atteints d'une affection grave et incurable dans 3 situations précisément décrites par la loi :
1. Lasédation pourra étre décidée par I'équipe médicale, a la demande du patient, lorsque la souffrance du malade, dont le pronostic vital est

engagé a court terme, est réfractaire aux traitements.

2.  Elle pourra étre mise en ceuvre lorsque le patient décide d'arréter tout traitement engageant le pronostic vital a court terme et que cette décision

est susceptible d'entrainer une souffrance insupportable.

3. Cette sédation doit étre effectuée lorsque le patient ne peut pas exprimer sa volonté et au titre du refus de |'obstination déraisonnable, dans le

cas ol le médecin arréte un traitement de maintien en vie.

Dans tous les cas, la SPCMD est mise en ceuvre aprés |a procédure collégiale définie par voie réglementaire qui permet a I'équipe soignante de vérifier
préalablement que les conditions d'application sont remplies. L'ensemble de la procédure suivie est inscrit au dossier médical du patient. La personne
de confiance et les proches sont informés de la décision, de sa mise en ceuvre et des soins effectués (confort...).

Dans la situation d’un patient conscient, les conditions suivantes sont nécessaires pour prendre en considération un arrét des traitements de maintien

envie:

* Demande répétée : temps de la réflexion, multiples entretiens tracés.

* Capacité de discernement du patient pour prendre des décisions concernant ses soins : évaluation psychiatrique et/ou psychologique avec |'accord

du patient et dans des délais appropriés.

* Demande libre et éclairée : Connaissance de la maladie, du traitement, de |'évolution, du pronostic. Conséquences de sa demande, effets attendus
de la sédation {conscience, communication, etc.) et ses risques {réveil, possibilité de non-soulagement, déces).

Echelle de RASS (Richmond Agitation Sédation Scale) :

+4|Combatif.
Combatif, danger immédiat envers I'équipe.

+3|Trés agité.
Tire, arrache tuyaux ou cathéters et/ou agressif envers
I'équipe.

+2|Agité.
Mouvements fréquents sans but précis et/ou désadaptation
au respirateur.

+1|Ne tient pas en place.
Anxieux ou craintif, mais mouvements orientés, peu
‘réquents, non vigoureux, non agressif.

0 |Eveillé et calme.

-1 |Somnolent.
Pas complétement éveillé, mais reste éveillé avec contact

Echelle de BPS :
Expression du T°""b"“ Adaptation du
visage o respirateur
sag! supérieurs P
1:détendu 1 :aucun 1: adapté
mouvement
2: partiellement ey ; 2:déclenche
crispé =t o ponctuellement

o 3 : flexion 3: lutte contre le
s compléte respirateur
4:grimace 4: rétraction 4: nonventilable

Echelle de RDOS (Respiratory Distress Observation Scale) :

visuel a l'appel (>10s). 0 points 1 point 2 paints
-2 |Diminution légére de la vigilance. Fréquence cardiaque <ap 90-100 2110
Reste éveillé briévement avec contact visuel a I'appel (<10s).
Fréguence respiratoire <19 19-30 >30
-3 |Diminution modérée de la vigilance. T
i Agitation mouvements 7
N'importe quel mouvement a I'appel (ex.: ouverture des Svalontalad non occasionnels frégquents
yeux), mais pas de contact visuel.
respiration abdominale .
-4 |Diminution profonde de la vigilance. paradoxale e o
ucun mouvement a l'appel, n’importe quel mouvement a la R Z
stimulation physique (friction non nociceptive de I'épaule ou T A non légire prononcée

du sternum).

inspiratoires

-5 |Non réveillable.
ucun mouvement, ni a I'appel, ni & lo stimulation physique
(friction non nociceptive de I'épaule ou du sternum).

riles expiratoires

non

oui

battement des ailes du
nex

oui

Expression de crainte

non

oui




Question : Pour les patients ventilés hospitalisés en services de soins critiques, aprés une décision
d’arrét de traitements, la pratique d’une extubation en comparaison a un sevrage progressif permet-
elle d’améliorer la qualité des soins ?

Experts : Gérard Audibert (SFAR, Nancy), Jérome Morel (SFAR, Saint-Etienne)

ABSENCE DE RECOMMANDATION - En I’'absence de données, il n’est pas possible de formuler une
recommandation sur la pratique d’une extubation aprés une décision d’arrét de traitements, chez
les patients ventilés en soins critiques pour améliorer la qualité des soins.

ABSENCE de RECOMMANDATION

Argumentaire :

Chez les patients en soins critiques, I'arrét de la ventilation mécanique apres une décision d’arrét
de traitement est fréquent. Deux approches existent : I’extubation, percue comme plus naturelle
mais risquant une détresse respiratoire en cas de sédation insuffisante, et le sevrage progressif («
terminal weaning »), qui évite ce risque mais peut prolonger I’agonie. Les soignants ont souvent des
avis tranchés sur ces méthodes. Si une extubation est choisie, elle doit s'accompagner d'un
protocole de sédation profonde et continue afin de prévenir les signes d'inconfort [1]. La perception
des familles est plut6t en faveur de I'extubation, pourvu que I'ensemble de la période de fin de vie
ne soit pas trop raccourci pour avoir le temps d’accepter la fin de vie de leur proche [2].

Une seule étude interventionnelle sur la pratique de I'extubation a été retrouvée dans la littérature.
Ce travail est une étude frangaise multicentrique observationnelle en cluster. L'objectif principal
était d’évaluer 'expérience de 402 proches de 458 patients apres arrét des traitements. Il n’était
pas retrouvé de différence entre I'extubation terminale et le sevrage terminal sur le stress post-
traumatique, les symptémes anxio-dépressifs ou sur le deuil compliqué dans les 12 mois qui suivent
le déces [1]. Aprés extubation, il était rapporté une fréquence accrue de gasps et d’épisodes
d’obstruction des voies aériennes supérieures. Cette complication n’était pas retrouvée dans une
autre étude qui avait pour caractéristique de protocoliser la sédation associée en faisant appel a un
score d’évaluation de la dyspnée [3]. L'utilité d’un algorithme de sédation pour contréler la dyspnée
évaluée par un score était montrée dans un autre travail portant sur 168 patients [4].

La pratique de l’'extubation lors des procédures d’arrét de traitement peut avoir comme
conséquence la réduction du délai entre I'arrét du support ventilatoire et le déces. L’étude
multicentrique francgaise ne mettait pas en évidence de différence de durée entre arrét du support
ventilatoire et décés, que ce soit apres extubation ou aprées sevrage terminal [1]. Le méme résultat
était observé dans un autre travail [5]. En revanche, deux autres études retrouvent un délai plus
court entre arrét du support ventilatoire et déces [6]. Toutes les études insistent sur la nécessité
d’une préparation de la famille a cet arrét du support ventilatoire, quelles qu’en soient les
modalités.
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CHAMP 3 : Relations avec les proches, communication, désaccords et conflits.

Question : Pour les proches de patients hospitalisés en service de soins critiques, une stratégie
d’accompagnement, aprés une décision d’arrét et/ou limitation de traitements, permet-elle
d’améliorer la qualité des soins ?

Experts : Elodie Brunel (SFAR, Toulouse), Clément Gakuba (SFAR, Caen), Yoann Launey (SFAR, Rennes),
Olivier Maillé (Montpellier), Christelle Rosenstrauch (SFAR, Lille), Nicolas Engrand (SFAR, Paris), Yann
Le Guen (SFAR IDE, Grenoble), Enora Atchade (SFAR, Paris).

R3.1 — Pour les proches de patients hospitalisés en services de soins critiques, il est recommandé
d’utiliser une stratégie d’accompagnement structurée aprés une décision d’arrét et/ou limitation
de traitements, incluant des interactions proactives avec I’équipe soignante et/ou des supports
de communication, pour améliorer la qualité des soins.

GRADE 1 (accord fort)

Argumentaire :

Une étude randomisée multicentrique [1] a évalué l'impact d’'un temps dédié et structuré
d’information et d’écoute (« end-of-life conference ») aupres des proches de patients hospitalisés
en soins critiques et pour lesquels les médecins attendaient un décés dans les jours a venir dans un
contexte de limitation et/ou arrét des traitements. Les proches recevaient également par ailleurs
une brochure explicative sur le deuil.

Comparée aux pratiques habituelles, cette intervention, testée aupres de 126 proches dans 22
services de soins critiques en France, a accru la durée des échanges, réduit les symptomes de stress
post-traumatique, d’anxiété et de dépression a 90 jours apres le déces. Les conférences structurées,
basées sur une approche empathique, permettaient une meilleure expression des émotions, une
compréhension accrue des informations et une acceptation facilitée des décisions médicales.

Une étude randomisée controlée multicentrique [2] a évalué I'impact de la remise d’un livret
d’information aux proches de patients aprés décision de limitation et/ou arrét des thérapeutiques.
Cette étude, menée dans trois services de soins critiques en France auprés de 90 proches, a comparé
I’effet d’'une information orale seule a une information orale associée a un livret expliquant le cadre
légal et le role des proches dans la prise de décision médicale. Quatre-vingt-dix jours apres le déceés,
les résultats montrent une réduction significative des symptomes de stress post-traumatique dans
le groupe ayant regu le livret (40 % vs. 73 %, p=0,001), ainsi qu’une amélioration des scores d’anxiété
et de dépression.

Plus récemment, une étude randomisée multicentrique a évalué I'impact d’une stratégie en trois
étapes visant a soutenir les proches de patients décédant en réanimation aprés décision d’arrét
et/ou limitation des thérapeutiques [3]. Cette étude, menée dans 34 services en France, a comparé
une intervention structurée a la prise en charge habituelle. La stratégie inclut trois temps. Un
premier temps est dédié a I'information et a I'écoute, ol est évoquée avec les proches la pertinence
d’une décision de limitation et/ou arrét des traitements. Ce moment favorise I'expression de leurs
émotions. Il permet de rechercher s’ils souhaitent étre présents au moment du déces et s’ils ont des
besoins particuliers notamment sur le plan spirituel. Un deuxieme temps est consacré a

I'accompagnement des proches au moment du déces. Un troisieme temps consiste en une




rencontre post-décés pour proposer un suivi et répondre aux questions. Les résultats montrent une
réduction significative des symptdmes de deuil prolongé (15 % dans le groupe intervention vs. 21 %
dans le groupe controle, p=0,035) et une diminution des symptomes d’anxiété et de stress post-
traumatique. Cette intervention améliore également la satisfaction des proches concernant la
qualité des soins de fin de vie.

Des éléments pouvant entrer dans cette stratégie d’accompagnement des proches sont développés
sur la Figure 7.
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Figure 7 : Proposition de stratégies d’accompagnement des proches

i Dés I'admission du patient i

- Supports écrits et numériques pour faciliter la compréhension des proches de la situation.

Présence et implication des proches
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Gestion des conflits

- Préparer un protocole local de gestion des conflits entre famille/proches et équipe soignante
- Encourager des temps d’écoute pour favoriser une décision partagée




Question : Pour I'équipe médico-soignante en service de soins critiques, une formation a la
communication avec les proches permet-elle de prévenir les conflits entre proches et équipes
médico-soignantes ?

Experts : Elodie Brunel (SFAR, Toulouse), Agathe Kudela (SFAR, Paris), Christelle Rosenstrauch
(Psychologue SFAR, Lille), Yoann Launey (SFAR, Rennes), Clément Gakuba (SFAR, Caen), Olivier Maillé
(Montpellier).

R3.2 — En service de soins critiques, les experts suggéerent de former I’équipe médico-soignante
a la communication pour permettre de prévenir les conflits entre proches et équipes
médico-soignantes.

AVIS D’EXPERTS (accord fort)

Argumentaire :

Des difficultés de communication sont régulierement source de conflits dans le domaine du soin. En
réanimation, les situations de fin de vie notamment dans un contexte de limitation ou d’arrét de
traitement en sont la principale cause [1,2].

Les conflits peuvent avoir une incidence négative sur la qualité de la prise de décision et de prise en
charge thérapeutique du patient ainsi que sur la satisfaction des membres de la famille et des
soignants [3]. Expliquer de facon efficace les soins de confort aux familles et perfectionner les
échanges entre les soignants et les proches autour de I’évaluation clinique du patient (douleur,
anxiété) sont des moyens simples pour diminuer les conflits et améliorer la fin de vie des malades
[4]. En effet dans une étude comportant des entretiens semi-structurés de 48 familles dont un
proche est décédé en réanimation aprés limitation ou arrét thérapeutique, prés de la moitié des
répondeurs ont ressenti des tensions durant leur séjour et ce principalement avec les membres de
I’équipe soignante avec comme principale plainte la communication et des comportements jugés
inappropriés des soignants [5].

L'apprentissage de la communication au lit du patient ne suffit pas [6]. L'importance de la
communication dans la relation soignant-soigné est soulignée dans I’article éponyme du bulletin de
I’Académie Nationale de Médecine en 2006. A cette date, la formation a la communication était «
quasi inexistante dans la plupart des établissements d’enseignement » [7]. Depuis, des progres ont
été faits notamment grace a I'avenement de la simulation au sein des facultés de santé. La
simulation est aujourd’hui un outil d’enseignement largement utilisé, que ce soit en formation
initiale ou continue. Les jeux de role, ou I'étudiant ou le professionnel « joue » le patient ou
I’entourage était une fagon d’apprendre avant la simulation et garde un intérét depuis la création
des centres de simulation, en améliorant les compétences dont I'empathie et en diminuant le stress
[8-10]. En simulation haute-fidélité, on constate également une meilleure adaptation aux réactions
des patients, I'utilisation d’un vocabulaire plus approprié et également la réduction du stress [11].
L’apprentissage auprés de patients simulés formés (acteurs amateurs ou professionnels) permet
également d’améliorer, voire d’évaluer les compétences [12—14]. Les techniques de réalité virtuelle
permettraient de former un plus grand nombre [15]. Une méta-analyse avec différentes techniques
d’apprentissage retrouve une amélioration des capacités d’empathie [16]. Une autre met en
évidence les compétences et comportements qui ont démontré I'amélioration de la perception par
les patients de I'empathie et/ou de la compassion du médecin (étre assis pendant I'entrevue ;
détecter les indices non verbaux d’émotion des patients ; reconnaitre et répondre aux occasions de
compassion ; communiquer de fagon non verbale pour prendre soin (par exemple le contact visuel)
et faire des déclarations verbales « d’accusé-réception », de validation et de soutien) [17].




S’il n’y a pas de publication faisant le lien direct entre la formation a la communication et prévention
des conflits spécifiqguement, de nombreux articles et recommandations existent sur les principes
éthiques, philosophiques et pratiques d’une « bonne » communication auprés des patients et/ou
de leur entourage [18-21]. La communication est un pilier des « soins centrés sur la famille » au
bénéfice de I'entourage et des soignants [22,23].

Une stratégie de communication valorisant la sincérité, la bienveillance, la sensibilité culturelle et
spirituelle de chacun des membres de la famille, I'implication dans le recueil de directives anticipées,
montre un bénéfice pour les proches comme pour les équipes médico-soignantes [21,24]. La
communication médicale ne se limite pas seulement a la transmission d’'un état somatique.
Communiquer c’est prendre en compte le langage verbal et non verbal. Ainsi la communication
englobe la partie affective et émotionnelle des proches envers le patient tout comme celle des
professionnels du soin. L’écoute active dans I'empathie et I’'honnéteté sont des jalons des enjeux
relationnels. Savoir repérer des émotions significatives telles que I'état de choc dans le déni,
I'incompréhension, le désaccord a travers la colere, peuvent donner par exemple des repéres aux
soignants dans les entretiens. Les techniques de communication qui se retrouvent dans la
reformulation, dans la vérification de la compréhension a chaque entretien et aussi dans I'utilisation
d’un vocabulaire adapté, sont des points essentiels a connaitre. La transmission réguliere
d’informations entre les proches et les équipes soignantes participe a apaiser les proches au niveau
émotionnel et contribue a une communication de qualité [25], en respectant les réles et places de
chacun et en remettant I'intérét du patient au centre des discussions et décisions [1,2].

Un guide et des outils pour la communication d’une limitation et/ou arrét des thérapeutiques en
soins critiques sont proposés sur la Figure 8.
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Figure 8: Proposition d’outils pour la communication d’une limitation et/ou arrét des
thérapeutiques en soins critiques

(' Avant la réunion :

* Recueillir les souhaits du patient si non encore fait (directives anticipées, auprés de la personne de confiance, ou des
proches)

\_* Informer de la future tenue d’une réunion collégiale

(" Environnement :

* Présentation des interlocuteurs

* S’assurer d’étre dans un endroit qui permet un certain niveau d’intimité.
« Etre assis.

» Etablir un contact, entrer en relation.

* Impliquer les proches.

\_* Anticiper et gérer les contraintes de temps et les interruptions.

i Transmettre la décision de la réunion [1,3].
« Transmettre l'information en reprenant
* L'histoire du patient (temps imparfait)
* La décision de la réunion collégiale (temps présent )
* Ce quiva se passer (temps futur) prononcer les mots « fin de vie », « mort » si cela est le cas
« S'assurer de la compréhension de la situation
! Reformuler si besoin

Congruence communication non verbale / verbale

* Ton adapté, rythme lent sans étre trainant

» Etre empathique

» Ecoute active des : émotions et langage

* Reconnaitre les émotions et les mécanismes de défense (tristesse, colére, état de choc, sidération, déni... )

+ Déterminer si I'état de stress est adapté (Cognitions > émotions ) et/ou dépassé (Emotions > cognitions) .
Stress adapté : poursuivre de I'entretien
Stress dépassé : soutenir, étre présent avant de reformuler

* Respecter les silences

» Etre disponible pour les proches

.

(" Fin d’entretien et synthése
* Demander aux proches s’ils ont besoin de plus d’informations.
= Accompagner les proches lors de la distribution d’un « livret de fin de vie »[2]
* Sibesoin, proposer :
* Une aide psychologique.
* La visite des représentants du culte.
= Sidifficultés, faire intervenir une structure d'éthigue clinique.
* Proposer une prochaine rencontre.
* Clore la rencontre.

* Disponibilité d’'un médecin et d’un infirmier durant les derniers jours de vie dans la chambre pour témoigner du
soutien[3]-
* Proposer de revoir les proches aprés le déces[3].
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Question : Pour les proches de patients hospitalisés en service de soins critiques, en cas de
désaccords/conflits entre proches et équipes soignantes autour d’une décision de limitation et/ou
arrét des traitements, l'intervention d’une structure d’éthique clinique ou d’une équipe de
médiation permet-elle d’améliorer la qualité des soins ?

Experts : Marie Citrini (usager expert, HAS), Nicolas Engrand (SFAR, Paris), Sylvaine Robin (SFAR,
Grenoble)

R3.3.1 — Pour les proches de patients hospitalisés et I’équipe médico-soignante en service de
soins critiques, en cas de désaccords/conflits autour d’'une décision de limitation et/ou arrét des
traitements, les experts suggérent de faire intervenir une structure d’éthique clinique pour
améliorer la qualité des soins.

AVIS D’EXPERTS (accord fort)

R3.3.2 — Pour les proches de patients hospitalisés et I’équipe médico-soignante en service de
soins critiques, en prévention d’'un désaccord/conflit entre proches et équipes soignantes dans
une situation a risque de conflit de valeurs autour d’une décision de limitation et/ou arrét des
traitements, il est probablement recommandé de faire intervenir une structure d’éthique clinique
pour améliorer la qualité des soins.

GRADE 2 (accord fort)

ABSENCE DE RECOMMANDATION - Les experts ne sont pas en mesure d’émettre une
recommandation concernant l'intervention d’une équipe de médiation pour améliorer la qualité
des soins.

ABSENCE DE RECOMMANDATION

Argumentaire :

Les désaccords et conflits entre proches et équipes soignantes autour des décisions de limitation ou
d’arrét de traitement (LAT) sont I'une des principales sources de conflits en soins critiques [1]. Pour
exemple, I'opposition de la famille a la décision de LAT prise par I’équipe médicale était la raison
principale de conflit pour 66% des 160 médecins interrogés dans une étude frangaise récente, en
raison d’un désaccord sur la perception de I'obstination déraisonnable [2].

Certains de ces conflits devenus insolubles conduisent a une procédure judiciaire, dont le taux est
en augmentation en France [3].

La mise en place de stratégies de prévention et de gestion de ce type de conflits est donc
recommandée par des experts internationaux [4] et dans des revues de la littérature [5], qui

proposent de solliciter une conciliation par une structure d’éthique clinique (SEC).

La littérature dans ce domaine est abondante, apportant des éléments plus ou moins directs, qui
méritent d’étre discutés. Elle aborde en particulier I'aspect de |la prévention des désaccords/conflits,

mais beaucoup plus rarement I'aspect de la résolution d’un conflit avéré, rendant cette évaluation
plus délicate.

Les 11 articles retenus sont 6 études prospectives randomisées, 3 méta-analyses, et 2 études
rétrospectives. Cing essais randomisés traitent de I'efficacité d’une structure d’éthique clinique sur
la qualité des soins en cas désaccords/conflits sur une LAT, en termes de prévention et de résolution
[6-10]. Dans 4 études, la structure d’éthique clinique est « proactive » c’est a dire qu’elle est
proposée a des familles de patients sélectionnés en raison du risque de conflits de valeurs, mais a
titre préventif, en dehors d’une situation de désaccord/conflit. La consultation est assurée par une
ou plusieurs personnes spécialisées, un comité, ou bien sa réalisation pratique n’est pas spécifiée.
Ces 5 études constituent I'essentiel des données des 3 méta-analyses également retenues [11-13]

Les principaux intéréts de la structure d’éthique clinique qui ressortent de ces 8 travaux sont les
suivants (différences statistiquement significatives) :

e Amélioration de la communication [6]




Obtention plus fréquente d’un consensus autour de la décision médicale [10,12]
Augmentation du nombre de LAT [6]
Réduction de la durée de séjour en soins intensifs et a I’hopital [6-8,11,12]

Réduction des ressources médicales chez les patients qui vont décéder (ventilation
mécanique, nutrition/hydratation notamment [7,8,11]

® Réduction des colts d’hospitalisation [11].
De plus, les enquétes prospectives incluses dans ces études montrent une amélioration de la
perception de la qualité des soins et de la satisfaction des soignants et des proches [7,9,12]. Les
résolutions de conflits avérés sont également percues comme plus fréquentes [7,8]. Il est a noter
que la mortalité n’est pas forcément augmentée par les SEC [7,8].

Par ailleurs, les 2 études rétrospectives retenues reprennent les conflits majeurs traités par une
conciliation par une SEC sur 4 et 20 ans en monocentrique par la méme équipe [14,15]. Dans le
travail de Courtwright et al., la conciliation par la SEC a permis le consensus dans 36 % des 116 cas
recensés (changement d’avis des proches) [14]. Dans les 2 études, la SEC a quasiment toujours rendu
un avis dans le méme sens que I'équipe médicale, en faveur de la LAT. L’étude de Rubin et al. reléve
également que si I'avis de la SEC permet parfois un soulagement des proches de ne pas avoir a
prendre la décision finale, les limites sont que la procédure peut étre source de désarroi pour de
nombreux participants et conduit parfois a une procédure judiciaire. De plus, elle est
consommatrice de temps et est difficile a mettre en place en urgence [15].

Pour conclure, une stratégie proactive d’'une SEC a certainement un intérét dans la prévention des
désaccords/conflits entre proches et soignants concernant les LAT, mais I'intérét pour la résolution
de conflits avérés reste incertain. Par ailleurs, il n’a pas été retrouvé d’étude sur le réle d’une
commission des usagers dans cette situation spécifique.

La littérature médicale est nettement plus pauvre au sujet de la médiation, processus structuré de
résolution des conflits a I'amiable entre deux parties, facilité par I'intervention d’un tiers formé et
neutre. Alors que la conciliation par une SEC fait appel a un recours interne a linstitution
hospitaliere, la médiation est réalisée par un tiers extérieur. L’apprentissage par les médecins de
techniques de médiation et plus largement de communication en prévention des conflits avant
gu’ils ne deviennent insolubles est recommandé par certains auteurs [4,5].

La seule étude médicale sur ce sujet a apporté des données tres indirectes sur I'intérét d’'un «
médiateur » en prévention : Curtis et al. ont publié un essai randomisé dans lequel le recours a un
facilitateur de communication formé aux techniques de médiation diminuait les symptémes
dépressifs a 6 mois chez les proches de patients décédés, mais pas a 3 mois, et sans réduction de
I"anxiété ni du PTSD [16]. Le co(t général des soins ainsi que les durées moyennes d’hospitalisation
totale et en soins critiques étaient diminués dans le groupe ayant eu recours au facilitateur [16].

Pour la question de I'intérét éventuel des techniques de médiation dans ce contexte, il n’y a pas de
données permettant de conclure.
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Tableau récapitulatif recommandations

RECOMMANDATION GRADE

CHAMP 1 : Prérequis et modalités d’une décision de limitation et/ou arrét des thérapeutiques

R1.1 Les experts suggérent d’organiser des réunions pluriprofessionnelles | Avis d’experts
réguliéres de réflexion et d'échange autour du projet de soins des
patients afin d’améliorer la qualité des soins.

R1.2 Les experts suggérent de rechercher les volontés du patient | Avis d’experts
hospitalisé en soins critiques précocement et par tout moyen possible
afin d’améliorer la qualité des soins.




R1.3 Pour les patients hospitalisés en soins critiques, lors d’'une réflexion | Avis d’experts
autour d’une prise de décision de limitation et/ou d’arrét des
traitements, les experts suggérent d’utiliser un protocole de service
d’aide a la décision et de communication avec les proches et au sein
de I’équipe soignante pour améliorer la qualité des soins.

R1.4 Pour les patients hospitalisés en service de soins critiques, il est | GRADE 2
probablement recommandé d’inclure la participation active des
équipes paramédicales aux réunions de procédure collégiale de
limitation et/ou arrét des traitements afin d’améliorer la qualité des
soins.

CHAMP 2 : Modalités de mise en ceuvre d’une décision de limitation et/ou arrét des thérapeutique

R2.1 Chez les patients hospitalisés en soins critiques, aprés une décision | Avis d’experts
d’arrét des traitements, les experts suggéerent d’utiliser un protocole
de sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décés pour
améliorer la qualité des soins.

ABSENCE DE RECOMMANDATION — En I'absence de données, il n’est | Absence de

pas possible de formuler une recommandation sur la pratique d’une | fecommandation
extubation aprés une décision d’arrét de traitements chez les patients
ventilés en soins critiques pour améliorer la qualité des soins.

CHAMP 3 : Relations avec les proches, communication, désaccords et conflits

R3.1 Pour les proches de patients hospitalisés en services de soins | GRADE 1
critiques, il est recommandé d’utiliser une stratégie
d’accompagnement structurée aprés une décision d’arrét et/ou
limitation de traitements, incluant des interactions proactives avec
I'équipe soignante et/ou des supports de communication, pour
améliorer la qualité des soins.

R3.2 En service de soins critiques, les experts suggerent de former I’équipe | Avis d’experts
médico-soignante a la communication pour permettre de prévenir les
conflits entre proches et équipes médico-soignantes.

R3.3.1 Pour les proches de patients hospitalisés et I'équipe médico- | Avis d’experts
soignante en service de soins critiques, en cas de désaccords/conflits
autour d’une décision de limitation et/ou arrét des traitements, les
experts suggerent de faire intervenir une structure d’éthique clinique
pour améliorer la qualité des soins.

R3.3.2 Pour les proches de patients hospitalisés et I'équipe médico- | GRADE 2
soignante en service de soins critiques, en prévention d’un
désaccord/conflit entre proches et équipes soignantes dans une
situation a risque de conflit de valeurs autour d’une décision de
limitation et/ou arrét des traitements, il est probablement
recommandé de faire intervenir une structure d’éthique clinique pour
améliorer la qualité des soins.

ABSENCE DE RECOMMANDATION — Les experts ne sont pas en | Absencede
mesure d’émettre une recommandation concernant Iintervention | fecommandation
d’une équipe de médiation pour améliorer la qualité des soins.







