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I) Introduction

La médecine des soins intensifs et de la réanimation s’est développée
durant les cing dernieres décennies, avec des avancees thérapeutiques et
technologiques menant & de meilleurs résultats cliniques. Ceci est particulierement
vrai pour la neuro-réanimation, grdce a une compréhension améliorée de la

physiopathologie associée a des progres majeurs de I’imagerie et du monitoring.

Malgré cela, 1’évolution neurologique des patients n’est pas toujours favorable, car
certains restent en vie grace a une réanimation intensive mais avec des pronostics
neurologiques incertains [1]. Les soignants sont tenus, par le cadre éthique et
législatif [2] de poursuivre la prise en charge de ces patients vers un
accompagnement de fin de vie et doivent mettre en place des limitations, voire un

arrét des thérapeutiques actives (LAT).

La mise en place des fiches LAT au sein de I’équipe de Réanimation
Neurochirurgicale du CHU Charles Nicolle a Rouen s’est faite au cours de 1’année
2013. La rédaction de cette fiche a fait suite a des situations cliniques d’arrét de
soins ayant engendré des discussions éthiques avec les collegues neurochirurgiens.
Des réunions collégiales entre Médecins Anesthésistes Réanimateurs (MAR),
neurochirurgiens et membres du comité éthique ont été réalisées. S’en est suivie
une prise de conscience qu’il était indispensable de rédiger ces décisions d’arrét
des thérapeutiques actives sur une fiche dédiée. Une fiche de rédaction de ces
procédures a donc été élaborée par 1’équipe de MAR de 1'unité, s’inspirant de
fiches préexistantes dans des réanimations d’autres villes, se référant aux lois en

vigueur a I’époque, et adaptée a la spécialité neurochirurgicale.

60% des déces de patients cérébro-lésés sont secondaires a une décision d’arrét
ou de limitation thérapeutique [1] au sein des réanimations neurochirurgicales
frangaises. C’est donc une problématique quotidienne a laquelle sont confrontés
les réanimateurs, les neurologues ainsi que les neurochirurgiens.

Lors de la création de la fiche, il n’existait pas en France de guide d’aide a la
rédaction pour orienter cette démarche. Les quelques guides créés n'ont été que des
1



initiatives locales avec une utilisation non validée a grande échelle. Cela pourrait
expliquer en partie leur faible taux de diffusion. De nos jours, une fiche mise a
disposition par la SFAR permet aux professionnels de formaliser ces procédures
[3].

Le but de notre étude, menée rétrospectivement sur des dossiers allant de 2013 a
2016, est d’évaluer 1’utilisation de cette fiche.

Nous allons d’abord rappeler les cadres éthiques et juridiques indispensables pour

décider d’une LAT.

1) Cadre léqislatif

Les rédactions de fiche LAT doivent absolument respecter des impératifs
législatifs.
Ces cadres ont pour but de guider les praticiens et d’éviter toutes dérives éthiques.

Plusieurs écrits ont aidé a ces rédactions.

a) Serment d’Hippocrate :

Contemporain de Platon au 5°™ siécle avant JC, Hippocrate est a 1’origine
de ce serment maintes fois remanié mais qui atteste toujours de l'influence de la
réflexion médicale dans I'histoire intellectuelle de la Grece classique. On retrouve
la les prémisses de ce qui deviendra au 19°™ siécle 1’éthique médiale pour donner
naissance par la suite au code de déontologie médicale. Ce serment [4] a pour
principal objectif de rappeler aux nouveaux médecins dans un cadre solennel qu'ils
sont liés a des obligations légales, morales et éthiques. Un des passages de ce
serment récité par tous les doctorants stipule « Je ne provoquerai jamais la mort
delibérément. » et annonce donc ainsi 1’interdiction morale a 1’euthanasie.

On retrouve par ailleurs, bien avant que les textes de loi n’aient été rédigés,
I’obligation pour le médecin d’apporter une assistance voire méme d’abréger
I’agonie d’un patient, ce qu’on résume actuellement par 1’absence d’acharnement
thérapeutique. « Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas

abusivement les agonies ».



b) Code de déontologie :

Le code de déontologie médicale est un ensemble de dispositions législatives
régissant la pratique de la médecine. Plusieurs articles (Article r.4127-37 du CSP)

[5] touchent au domaine des limitations thérapeutiques, ces articles ont évolué

dans le temps et se sont adaptés aux avancées sociétales.
e Notion d’obstination déraisonnable :

- En toutes circonstances, le médecin doit s'efforcer de soulager les souffrances du

malade par des moyens appropriés & son état et l'assister moralement. Il doit

s'abstenir de toute obstination déraisonnable et peut renoncer a entreprendre ou
poursuivre des traitements qui apparaissent inutiles, disproportionnés ou qui n‘ont
d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie.

o Décision medicale et procédure collégiale :

- Le médecin en charge du patient peut engager la procédure collégiale de sa

propre initiative.

- La décision de limitation ou d'arrét de traitement est prise par le médecin en
charge du patient a l'issue d’une 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 l'avis motivé d'au moins un médecin, appelé en qualité de
consultant.

- La notion de «consultant» renvoie a un médecin qui dispose des connaissances,

de ’expérience, et, puisqu’il ne participe pas directement aux soins, du recul et de

I’impartialité nécessaires pour apprécier la situation dans sa globalité.

e Information des proches :

- La décision de limitation ou d'arrét de traitement est motivée. La personne de
confiance, ou, a défaut, la famille, ou I'un des proches du patient est informé de la nature
et des motifs de la décision de limitation ou d'arrét de traitement
e Sédation profonde :

- A la demande du patient, dans les situations prévues aux 1° et 2° de l'article L.

1110-5-2, il est recouru a une sédation profonde et continue provoquant une

altération de la conscience maintenue jusqu'au déces, associée a une analgésie et a

I'arrét de I'ensemble des traitements de maintien en vie.



c) Loi du 22 avril 2005 ou Loi Léonetti relative au droit des malades et a la

fin de vie :

Les décisions de LAT ainsi que leurs modalités d’application sont maintenant bien
encadrées par la loi relative aux droits des malades et a la fin de vie du 22 avril 2005, dite loi

Léonetti [2] qui a été votée a I'unanimité par I’ Assemblée Nationale.

Elle fixe en effet pour les professionnels de santé :
e Le droit de ne pas entreprendre ou d’interrompre des traitements jugés inutiles,
disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le maintien artificiel de la vie (art. 1).
e La possibilit¢ d’utiliser des traitements qui, pour soulager la souffrance, risquent
d’abréger la vie (art. 2).

Les conditions suivantes doivent étre respectées :

e Le patient, sauf si celui-ci a souhaité de ne pas étre informé de son état, ou ses
représentants sont informes.

¢ Inscription claire de la prise en charge dans le dossier médical.

e [’intention est de soulager la souffrance selon les recommandations de bonnes

pratiques et non de provoquer la mort.

Selon le Professeur Puybasset [6], cette loi est la seule loi au monde qui ait formalisé une
procédure de limitation ou d’arrét des traitements actifs chez les patients hors d’état
d’exprimer leur volonté. Ce sont justement ces patients que nous traitons en neuro-
réanimation et c’est a ce titre que I’on peut estimer que les procédures mises en place par la

loi sont une aide réelle.

La loi Claeys-Léonetti [7], votée en février 2016, date ultérieure au recueil de nos dossiers,
répond aux échecs relatifs de la loi Léonetti et précise donc les grands principes évoqués
précédemment :

e Les directives anticipées deviennent contraignantes pour le médecin

e Mise en avant du réle renforcé de la personne de confiance.

e Renforce le droit a la sédation profonde jusqu’au déces



e Refuse une nouvelle fois le principe de 1’euthanasie

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

Patient apte a consentir Patient inapte a consentir
Possibilité de refus de traitement du patient Possibilité de LAT a la condition de mettre en
‘, ceuvre la procédure de réflexion collégiale
Responsabilité du médecin en charge d'assurer les +

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

meilleures conditions de réflexion au patient :

- Dispenser une information exhaustive sur les
bénéfices et les risques de la stratégie proposée

- Instaurer un dialogue approfondi - Assurer une concertation avec I'équipe médicale,
- S’assurer de la parfaite compréhension des enjeux paramédicale en charge du patient

par le patient - Consulter la personne de confiance, la personne
- Faire intervenir un tiers extérieur si besoin référente, la famille ou a défaut les proches
- Respecter un délai de réflexion suffisant - Rechercher d'éventuelles directives anticipées

- Solliciter un avis motivé d’au moins un médecin,
appelé en qualité de consultant

Dans tous les cas : - Soins de confort et respect de la dignite du patient
- Accompagnement des proches
- Tragabilité des difféerentes étapes du processus decisionnel

d) Apport des sociétés savantes :

Parallelement les sociétés savantes ont développé des recommandations
permettant de guider les pratiques de LAT au quotidien. La SRLF a publié en 2002
une premiere série de réflexions et recommandations sur ce sujet [8]. En 2008, la
SRLF actualise ses recommandations et présente un guide d'aide a la réflexion
collégiale [9].

En 2006, le groupe de réflexion éthique de la SFAR publie ses recommandations

[10] de bonnes pratiques concernant la mise en application de la loi Léonetti.

2) Particularités de la neuro-réanimation

La population de patients que nous étudions concerne celle des cérébro-
lésés. Dans les cas de LAT, ces personnes ne sont plus aptes a se prononcer en
raison de troubles profonds de la vigilance.

Ce sont des patients pris en charge en neuro-réanimation a la suite d’un
traumatisme cranien, d’une hémorragie intracranienne ou d’une anoxie cérébrale.
La réanimation et 1’acte neurochirurgical sont entrepris méme s’il existe un degré
d’incertitude quant au devenir neurologique du patient. Il s’agit de ce que 1’on

pourrait qualifier d’une réanimation d’attente, bien que tres active. Il n’y a pas de



criteres initiaux fiables permettant de savoir si ces traitements trés lourds doivent
ou ne doivent pas étre entrepris. Ils sont donc mis en ceuvre « au bénéfice du
doute ».

En effet, I'équipe soignante ne sait pas d'avance si les patients pourront récupérer
leurs facultés de vie antérieure, voire a différents degrés une autonomie et une vie
relationnelle [11]. Une fois passee la phase aiglie du traumatisme, les fonctions
vitales sont préservées et le patient reste vivant, mais subsistent parfois des
handicaps physiques et cognitifs majeurs.

A cela s’ajoute la subjectivité d’une notion de vie acceptable, liée a des
convictions intimes de chaque membre de I'équipe soignante et de la famille [12].
Juger de 1’utilité d’un traitement suppose donc une évaluation du pronostic vital et
des séquelles. Les examens d’imagerie telles les IRM ainsi que
I’¢électrophysiologie (EEG, PEA, PEV) peuvent nous orienter mais ne remplacent
en aucun cas I’examen clinique [13] [14].

Seule I’évolution dans le temps révele le devenir neurologique des patients et toute
la complexité de cette spécialité médicale réside dans la temporalité de prise de
décision de LAT. La logique légale et humaine voudrait qu’on arréte les
traitements considérés comme disproportionnés a la phase la plus précoce possible
si on est certain du tres mauvais pronostic. La logique médicale et éthique, qui
veut que ces décisions soient prises avec un trés haut degré de certitude, exige un
examen clinique apres I’arrét complet de toute sédation, ce qui impose un temps

d’attente parfois prolongg.

3) Pourguoi une enguéte de pratique :

L’amélioration de la prise en charge de la mort en réanimation nécessite
une evaluation précise des pratiques de fin de vie, qui ne peut pas passer par la
seule évaluation de I’expérience du patient. L’évaluation de 1’expérience des
proches et des soignants (médecins, infirmiers) apporte des éléments de
compréhension et d’information nécessaires a 1’amélioration des pratiques de fin

de vie [15].

Bien qu’il y ait maintenant un cadre légal et éthique, on retrouve de grandes



hétérogéneéités de pratiques et de savoirs chez les personnels meédicaux et
paramédicaux. Regarder de maniére objective et comptable sur un instant T ce qui
est pratiqué dans un service est indispensable, avec un objectif final d’aboutir a

une amélioration de la qualité des soins pour tous les patients.

Selon la Haute Autorité de Santé [16], I’objectif de 1’évaluation des pratiques
professionnelles est « I’amélioration de la qualit¢ des soins qui est un objectif
ambitieux. La complexité des processus de soins, la diversité de 1’offre de soins, la
variabilité des pratiques constatée, la mise a jour continuelle des connaissances et
I’amélioration des technologies médicales, la nécessité de maitriser les risques des
pratiques et enfin la dimension économique des soins permettent de comprendre
pourquoi [’atteinte de cet objectif rend indispensable une démarche structurée

d’évaluation et d’amélioration. »

I1 existe de nombreuses méthodes d’évaluation de la qualité des soins (Guide HAS
Evaluation des pratiques professionnelles 2005)[16]. Nous avons choisi 1’enquéte
de pratique qui permet de « réaliser un bilan d’une pratique au regard de 1’état de

I’art » et donc d’avoir une approche par comparaison a un référentiel.
I est évident que I’évaluation n’est pas une fin en soi, et que le constat d’écart
entre la pratique réelle et la « bonne pratique » doit conduire a la mise en ceuvre

d’actions d’amélioration.

Ressenti des équipes des neuro-réanimation

Le personnel paramédical, comme dans toute réanimation, est trés exposé
aux familles et a leurs questionnements. Une étude dirigée par Katherine et al. en
2001[18] a démontré que, dans les situations de fin de vie, les familles percoivent
les conflits qui existent au sein des équipes soignantes. Ces conflits étaient
majoritairement liés a des difficultés de communication entre les personnels

médicaux et paramédicaux.

Les équipes travaillant de jour relayent les informations a celles de nuit.



Ces dernieres ne cotoient pas forcement les medecins ayant pris une décision dans
la journée. Il est donc primordial qu’un document trace les décisions prises avec
I’argumentaire ayant permis d’aboutir a ce choix.

Lors d’une situation de LAT, le personnel soignant doit aider la famille a accepter
une décision éclairée tout en facilitant 1’amorce du processus de deuil et ce,
souvent en quelques heures [9]. Parmi les parameétres ayant permis 1’acceptabilité

de la fin de vie par les paramédicaux on retrouve [20] :

e larédaction d’un protocole manuscrit de LAT,

e le fait d’avoir anticipé le déces,

e laprésence de la famille lors du décés ainsi qu’une gestion adaptée de la douleur.

1)

2)

Peu d’études relévent le ressenti des personnels paramédicaux par rapport aux
décisions de fin de vie [21]. Des conflits au sein d’une équipe de réanimation
peuvent naitre de la difficulté de certaines situations éthiques. Cela entraine a
terme une détresse morale, source d’épuisement professionnel et peut étre li¢ par

plusieurs facteurs que sont :

Le sentiment de solitude voire d’exclusion des personnels paramédicaux li¢ au

sentiment que leur point de vue n’est pas entendu.

La divergence de vécu : des études montrent que les médecins ont paradoxalement

le sentiment que le point de vue de 1’équipe paramédicale est écouté alors que
I’inverse n’est pas réciproque (Etude RESSENTI 2003 [22]

De plus, I’é¢tude MAHO publiée en 2008 [23] détermine que seulement 35.1% des
infirmiéres jugent acceptable la fin de vie de leur patient. Qu’en est-il presque 10

ans plus tard avec ’apport des nouvelles lois ?

Ces discordances entre médecins et paramédicaux reflétent un probable manque
de communication. Il est donc important de sonder sa propre action locale afin de
proposer une réflexion et des améliorations correspondant aux volontés des
personnes interrogées.

Par ailleurs, certains médecins prenant des gardes la nuit dans le service sont des



médecins extérieurs au service. Ils n’ont donc pas pu assister aux discussions
éthiques lors de la journée. Il est alors important pour la continuité des soins que
les situations et les projets thérapeutiques soient clairement explicités pour ces

médecins qui sont seuls dans ce service la nuit.

De par cette volonté commune d’harmoniser les pratiques et d’améliorer le partage
d’informations autour d’un patient en situation de fin de vie a été créée en 2013 la
fiche LAT au sein du service de réanimation neurochirurgicale (v. Annexes).

Lorsque de tels guides sont mis en place, il existe une amélioration du respect de
la procédure collégiale ainsi que de la participation des infirmiers a la décision.
Des études de Ferrand [23] et Chastrusse [24] ont montré que la présence d’une
fiche LAT permettait un meilleur respect des procédures ainsi qu’un meilleur vécu
de la fin de vie par les équipes soignantes. Cette fiche regroupe donc les différents
¢léments médicaux et éthiques qui doivent étre pris en considération lorsqu’une

décision de LAT est envisagée.

Nous avons réalisé une étude afin de savoir :
1/ si les médecins avaient bien identifié cette fiche comme étant incontournable a
chaque décision de LAT

2/ s’1l existait des freins au remplissage des fiches.



1) Materiel et methodes

1) Caractéristiques de I’étude :

C’est une étude rétrospective, observationnelle uni centrique réalisée dans le
service de Réanimation Neurochirurgicale du CHU de Rouen concernant les patients
décédés apreés procédure de LAT de juin 2013 & juin 2016.

Nous avons réalisé en parallele une enquéte aupres des personnels médicaux et
paramédicaux par le biais de questionnaires papiers et informatiques permettant de

recueillir leurs ressentis et leurs pratiques concernant les mesures de LAT.

Obijectif principal :

Connaitre le taux de fiches remplies pour les patients en LAT.

Obijectifs secondaires :

Identifier les facteurs limitants [’utilisation de la fiche
Vérifier leur bonne rédaction : items remplis ?

Mise au point sur la vision des LAT des personnels medicaux et paramédicaux.

2) Critéres d’inclusion :

Parmi tous les patients décédés en réanimation neurochirurgicale de 2013 a
2016, une relecture des dossiers médicaux a permis de recenser les patients ayant fait

I’objet d’une procédure de LAT. Ces patients étaient ensuite intégrés a 1’étude.

Pour nos questionnaires ont éte inclus les infirmiers et les aides-soignants de jour et de
nuit. Les questionnaires de ressenti des LAT ont été adressés aux infirmiers et aides-
soignants, quelques soient leurs quarts de travail. Ces questionnaires ont été diffusés

dans le service de réanimation neurochirurgicale lors du mois de mai 2016.
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3)

4)

En paralléle, des questionnaires informatisés ont été envoyés aux MAR travaillant
dans le service, aux MAR extérieurs prenant des gardes durant les trois dernieres

années.

Répartition de la population

Dans le cadre de 1’étude des dossiers de patients avec LAT, nous avons pu former
deux groupes distincts :
- Les patients ayant une fiche LAT dans le dossier médical

- Les patients sans fiche LAT retrouvée

Caractéristiques étudiées

Pour chaque patient étaient recenseés :

- Les données démographiques (age, sexe)

- Le motif d’hospitalisation ainsi que les antécédents principaux

- Le score de Glasgow initial, le score 1GS2, 1’état pupillaire lors de la prise en
charge initiale, la prise en charge chirurgicale effectuée

- La date d’hospitalisation et la durée d’hospitalisation

- Laprésence ou non d’une fiche LAT

- L’initiateur de la décision de LAT (Equipe médicale/ paramédicale/ famille)

- Le degré d’autonomie des patients, la présence de directives anticipées, la qualité
de vie.

- Ladate de la décision de LAT

- Ladurée entre la décision de LAT et le déces du patient.

- L’apport ou non d’un médecin extérieur dans la décision de LAT

- L’information du patient ou de la famille s’il est inconscient

- La présence de la notion de décision de LAT/AT dans les dossiers médicaux et les
comptes rendu d’hospitalisation.

- Lacollégialité dans la discussion medicale

- Les modalités de LAT et d’AT

11



Pour les guestionnaires des personnels paramédicaux, ont été recensés :

- Lafonction et le quart

- La satisfaction concernant I’information sur les LAT ainsi que la prise en compte
du point de vue du personnel

- L’information inter-équipe d’une LAT

- Le point de vue concernant le délai entre la décision et I’arrét/la limitation
effective

- Le fait de devoir informer un MAR d’une LAT

- La participation & un staff éthique

- Un désaccord avec une LAT, I'information a 1’équipe médicale et la prise en
charge qui en découle

- La satisfaction concernant les informations médicales afin de participer aux
discussions

- Le fait de percevoir une attitude consensuelle de la part de I’équipe médicale

- Le niveau d’information aux familles

- Les difficultés rencontrées lors de la mise en place d’'une LAT

- Les pratiques paraissant chogquantes ou difficilement envisageables
Pour les questionnaires des personnels médicaux :

- Legrade

- Le moment d’information au sujet d’un patient concerné par une LAT

- Le fait de trouver ou non la fiche LAT dans les dossiers médicaux, une difficulté
face a une fiche insuffisamment remplie.

- Laprésence d’un consensus d’équipe

- L’influence des paramédicaux sur la prise de décision

- Le niveau de formation concernant les LAT en général

- L’évolution des LAT durant les trois dernieres années

- Laprésence des familles lors de 1’arrét des soins

- Les pratiques réalisées fréquemment concernant les LAT

Un questionnaire informatisé a été envoyé par e-mail aux médecins (v. Annexes)
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5) Tests statistiques

Les variables qualitatives ont été comparées a 1’aide d’un test de Chi 2 ou d’un
test exact de Fisher quand cela était approprié. Les données quantitatives sont
exprimées a 1’aide de moyennes [intervalle de confiance a 95% (IC95)], ou de
médianes [interquartile 25% - interquartile 75% (1Q 25 — 1Q 75)]. Ces données
quantitatives ont été¢ comparées a 1’aide d’un test de Student ou d’un test de Mann-
Whitney.

Le taux de significativité était déterminé par un p<0,05.
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I11) RESULTATS

1) Résultats concernant LAT

Le nombre de patients décédés suite a une LAT entre mai 2013 et aout 2016 en

réanimation neurochirurgicale a Rouen est de 155 sur 959 hospitalisés soit
16,16%.

Parmi ces déces, 91 patients (58,70%), ont fait 1’objet d’une procédure LAT.

a) Critéere de jugement principal :

Le taux de fiches LAT retrouvees dans les dossiers est de 53,84% (n=49).

b) Critéres de jugement secondaires :

12
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Graphigue 1. Evolution du nombre de procédure LAT avec ou sans fiche en
fonction temps.

Les taux de procédures LAT et de rédaction de fiche sont stables dans le temps

avec en moyenne 4 patients par mois pour qui une décision de LAT est prise.
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Avec fiches LAT

Sans fiches LAT

Age en années (moyenne+

écart type)

62,02+11,23

60,9 + 16,20

0,68

Sexe (% d’hommes)

59,2 (n=29)

66,6(n=28)

0,39

GCS d’entrée (médiane et

interquartiles)

6(4;12)

4(3;6)

0,018

1GSII

(moyenne + écart type)

50,9+14,57

57,9+16,96

0,068

Taux de néoplasies (%)

14,2 (n=7)

26,19(n=11)

0,19

Prises en charges

chirurgicales initiales (%)

70,4(n=34)

52,9 (n=22)

0,15

Patients en état de mort
encéphalique aprés

décision de LAT (%)

12,2 (n=6)

19,04 (n=8)

0,39

Nombre de jours
d’hospitalisation
(médianes et

interquartiles)

9 (4;20)

4(2;5)

<0,01

Délais entre
hospitalisation et mise en
place de LAT (jours)
(médianes et

interquartiles)

6(3;15,5)

2(1;4)

<0,001

Délais entre décision de
LAT et déces
(jours)(médianes et

interquartiles)

2(1;3)

1(0;1)

<0,001

Tableau 1. Caracteéristiques des patients avec et sans fiches LAT
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Graphigue 2. Evaluation des pupilles a ’entrée en réanimation.

W Hematome intra-parenchymateux 23.52%
I Hemorragie meningee 21.56%

W Hematome sous dural 13.72%

W Traumatisme cranien 9.8%

[ Meningite 9.8%

M AVC fosse posterieure 9.8%

M AVC hemispherigue 9.8%

[ Rachis 2.02%

Graphigue 3 : Etiologies des patients décédés avec fiches LAT

M Hematome intra-parenchymateux 24Z
I Hemorragie meningee 19%

M Hematome sous dural 17%

W AYC hemispherigue 11%

M Traumatisme cranien 11%

W AYC fosse posterieure 8%

[l Rachis 62

[ Meningite 4%

Graphigue 4 : Etiologies des patients décédés sans fiche LAT

16




Fiches LAT Sans fiches LAT P

Consultation d’un médecin 61,22 45,23 0,144
extérieur (%) (n=30) (n=19)
Nombre de médecins 3,2 1,7 <0,001
décisionnaires (moyenne)
Avis du patient notifié dans le 100 40,47 <0,001
dossier médical (%) (n=49) (n=17)
Accord/Information des proches 71,4% 50% 0,051
notifiés dans le dossier médical (n=35) (n=21)
(%)
Prescription d’une sédation- 87,75 80,95 0,427
analgésie (%) (n=43) (n=34)
Présence d’un protocole 81.39 64,70 0.045
d’augmentation des sédations (%) (n=35) (n=22)
Patients extubés aprés LAT (%) 27 21,4 0,639

(n=13 (n=9)

Tableau 2. Cadre légal des LAT avec et sans fiche.

Pneumologue
Soins paliatifs
Infectiologue
Réanimateur med

Réanimateur chir

Urgentiste M Sans fiche

Geriatre B Avec fiche
Neurophysiologue

Hématologue

Neuroradiologue

Neurologue

Neurochirurgien

0 5 10 15

Graphigue 4. Spécialités médicales impliquee dans les discussions de LAT

(plusieurs spécialités peuvent étre impliquées pour un méme patient)
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Nombre médecins 1 2 3 4 5
Sans fiche 29,7 % 43,2 % 16,2 % 8,1% 2,7 %
(n=15) (n=21) (n=8) (n=4) (n=1)
Avec fiche 4,7 % 26,1 % 26,1 % 26,1 % 16,6 %
(n=2) (n=11) (n=11) (n=11) (n=7)
Total avec ou sans fiche 35,1% 16,4 % 8,7%
18,6% 20,7%
(n=17) (n=32) (n=19) (n=15) (n=8)

Tableau 3. Nombre de médecins décisionnaires lors de la mise en place d’une

LAT

Fiches LAT Sans fiches LAT P
Proportion de patients ayant bénéficié 79 52 -
d’examens complémentaires (%)
Total de TDM effectués 74 30 -
Total d’IRM effectués 10 0 -
Total d’EEG effectués 29 11 -
Total de potentiels évoqués effectués 7 0 -
Nombre d’examens moyens par 3,99+4,9 2,25+2,66 0,08
patients (técart type)

Tableau 4. Comparaison des examens complémentaires réalisés entre le

groupe avec fiche et celui sans fiche LAT
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Délai entre la mise en place des fiches LATA et l'admission du patient

o0

o

o
o o
0 o
0
o

oo

5 10 1¢ 20
Délai entre |z fice LATA et le déces

Graphique 5. Corrélation entre 1’expérience du service avec les fiches LAT et le
délai LAT-déces (en jours). Rho de corrélation= 0,168, p=0,10
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2) Résultats des questionnaires adresses aux personnels paramédicaux

Nous avons réalisé un recueil grace a des questionnaires papiers distribués a

toutes les personnes travaillant en tant que paramédicaux au sein du service de

réanimation neurochirurgicale de Rouen durant le mois de mai 2016.

Le taux de réponse au questionnaire est de 81,23% (39 réponses sur 48 personnes

interrogées).
FONCTION n=nombre % total
de
personnes
Infirmiéres diplédmées 23 58,9
d’état
Aides-soignantes 16 41,02

Tableau 5. Répartition
guestionnaire LATA

des personnels paramédicaux ayant répondu au

FONCTION Quart de jour | Quart de nuit
(n)% (n)%
Infirmiéres (15) 65.12 (8) 34.78
Aides-soignantes (10) 62.5 (6) 37.5
Total (25) 64,10 (14) 35.89

Tableau 6. Répartition des personnels en fonction des quarts de nuit et de

jour
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QUESTIONS POSEES AUX
PERSONNELS
PARAMEDICAUX

Infirmieres
(n)%

Aides-
soignantes
(n)%

Total
(n)%

S’estiment suffisamment
informés de la décision d’une
LAT pour leurs patients

(13) 53.52

(4) 25.0

(17) 43,58

Estiment que le point de vue
du soignant est pris en compte

(7) 30.43

(2) 12.50

(9) 23.07

Se transmettent la notion
d’une LAT durant leurs
transmissions

(23) 100

(14) 87.50

(37) 93.87

Estiment trop long le délai
entre la décision de LAT et
I’arrét des soins

(11) 47.82

(14) 87.50

(25) 64.10

Ont déja du informer le MAR
de garde d’une LAT pour un
patient

(11) 47.82

(1) 6.25

(12) 30,76

Ont déja participé a un staff
éthique

(16) 69.56

(7) 43.75

(23) 51,28

Pour ceux ayant participé au
staff, celui-ci leur a permis de
revenir sur une prise en
charge qui leur a posé
guestion

(15) 93.75

(5) 71.42

(20) 86.95

Ont déja eté en desaccord
avec une décision de LAT

(8) 34.78

(1) 6.25

(9) 23,07

Ont mentionné leur désaccord
a un membre de I’équipe
médicale

(6) 75.0

(1) 100

(7/9) 77.77

L’échange avec un membre de
I’équipe médicale a permis de
modifier la prise en charge

(2) 33.33

(0)0

(2/7) 28.57

Estiment recevoir
suffisamment d’informations
médicales pour participer aux
discussions collégiales

(8) 34.7

(2) 12,5

(10) 25,64

Estiment qu’il existe wune
attitude consensuelle au sein
de I’équipe médicale

(18) 78.26

(9) 56.25

(27) 69.23




QUESTIONS POSEES AUX

PERSONNELS Infirmiéres Aides- Total

PARAMEDICAUX (n)% soignantes (n)%
(n)%

Estiment satisfaisantes les (20) 86.95 (9) 56.25 (29) 74.35

informations données aux familles

Se sentent en difficultés lors de (5) 12.82

Papplication des LAT liée a (4) 17.39 (1) 6.25

I’absence des médecins

Se sentent en difficultés lors de la

mise en place des LAT par des (6) 26.08 (8) 50.0 (14) 35,89

délais de réalisation trop longs

Se sentent en difficultés lors de la

mise en place des LAT par des (5) 21.17 (1) 6.25 (6) 15.38

posologies de sédations peu

claires/mal expliquées

Envisagent difficilement (10) 43.47 (7) 43.75 (17) 43.58

P’extubation dans le cadre d’une

LAT

Envisagent difficilement la (0)0 (0)0 0)0

majoration des sédations

Envisagent difficilement la (1)2.32 0)0 (1)4.51

décision d’abstention chirurgicale

Tableau 7. Perception de la mise en application des LAT
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3) Résultats des guestionnaires adressés aux médecins.

Au total, 43 personnes sur 50 interrogées (86%) ont répondu a notre
questionnaire adressé par e-mail avec réponses anonymes collectées entre mai et
septembre 2016
La population étudiée concernait les Médecins anesthésistes-réanimateurs
(Praticiens hospitaliers, chefs de clinique et médecins extérieurs prenant des gardes
dans ’unité), les internes séniorisés travaillant en journée dans le service et ceux
prenant uniquement des gardes, et enfin les internes en stage dans 1’unité pour une

durée de 3 mois.

® MAR

@ Interne séniorisé prenant des gardes
dans le service ol en ayant pris
durant les deux dernigras années

O Interne

Graphique 5. Répartition des médecins interrogés selon leurs

grades.
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Questions posées aux

médecins

Oul

NON

Prise de décision d’une

LAT durant une garde

39,5

60,5

Existence d’un consensus
d’équipe lors des
décisions de LAT

100

Recours systématique a
une fiche LAT lorsqu’une

discussion est initiée

50

50

Mise en difficulté par une
fiche LAT insuffisamment

remplie

30,2

69,8

Formation éthique

suffisante

46,5

53,5

Influence de I’avis des

personnels paramédicaux

83,7

16,3

L’extubation semble une
pratique envisageable
apres décision de LAT

92.9

7.1

Se sentent légitimes pour
augmenter les doses de

sédations-analgésie

100

Autorisent la présence des
familles lors de la mise en

application des LAT

81.4

18.6
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@ Mauvaise connaissance de cette fiche

@ Cubili

@ Radaction de |a fiche frop
chronophage

@ Lz fiche n'est pas adaptées 2 1a
pratique clinigue

Graphigue 6. Causes liées a la non-utilisation de la fiche par les
MAR
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1\VV) Discussion

1. Critére principal : Présence ou non d’une fiche spécifique LAT

Le taux de fiches LAT retrouvées dans le dossier médical est de 53% pour
les patients décédés aprés décision d’un arrét ou d’une limitation de soins entre
mai 2013 et aout 2016. Ce taux coincide avec les données 1’étude multicentrique
EPILAT réalisée en 2015 (52%)[25].

Nous avons observé que le nombre de LAT est stable dans le temps ainsi que le
taux d’absence de fiche durant la période de notre étude. Les médecins sont donc
habitués a cette prise de decision mais 1’utilisation de la fiche n’est pas
systématique, alors qu’on aurait pu penser que le fait d’utiliser cette fiche au fil des

mois la rendrait incontournable.

Ce taux nous a surpris et nous avons cherché pourquoi certains malades n’en
bénéficient pas. Les comptes rendus d’hospitalisation stipulent bien une démarche
d’arrét de soins décidée par I’équipe médicale et des mots sont écrits dans
I’observation, sans toutefois avoir recours a la fiche spécifiquement dédiée a cet
effet. Nous avons dissocié deux facteurs pouvant étre a 1’origine de 1’absence :
I'un en lien avec les caractéristiques du patient et 1’autre 1ié a la procédure de
rédaction de LAT.

a) Caractéristiques des patients

Une des principales différences observées entre les deux groupes est la gravité

neurologique initiale.

Une des hypotheses pour expliquer 1’absence de fiche dans la population des
patients sans fiche est que les malades sont d’emblée plus graves et avec un
pronostic plus sombre des I’entrée en réanimation.

La gravité parait évidente lorsque 1’on compare les scores de Glasgow initiaux
(p<0,05) ainsi que I’état pupillaire avec un taux de mydriases plus important chez
les patients sans fiches (p< 0,01). La plupart de ces patients sont estimés comme

au-dela des ressources thérapeutiques: taux de passage en état de mort
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encéphalique apres I’admission de 19% (n= 8) et la moitié¢ sont d’emblée récusés
pour la chirurgie. Ces patients intubés et ventilés admis en réanimation sont donc
pris en charge trés rapidement vers un accompagnement de fin de vie car aucune
thérapeutique raisonnable ne peut leur étre proposée.

Cela implique une possible remise en question de 1’argument d’entrée en
réanimation s’il semble que I’évolution défavorable est inexorable. Cependant, il
existe peu d’alternatives a I’entrée en réanimation pour ces patients. Par exemple
ou hospitaliser un patient 4gé avec une inondation tétraventriculaire massive qui
aurait été intubé par le SAMU au domicile en raison d’un score de Glasgow

péjoratif en I’absence de diagnostic radiologique?

De ce constat découle la deuxieme différence significative entre nos deux groupes
qui est le délai entre 1’entrée du patient en réanimation et la décision de LAT, 1.13
jours dans le groupe sans fiche versus 3.37 jours dans le groupe avec fiche
(p<0,01). Ces patients au-dela de toute ressource sont tres logiquement vite

réorientés vers une LAT une fois la famille vue et informée.

Nous n’avons pas retrouvé d’autres items expliquant 1’absence de rédaction de
fiche liés au patient.

Par exemple, la comparaison des scores IGS2 d’entrée n’est pas probante
(p=0.068) car ce score n’est pas un bon indicateur chez les patients cérébro-lésés.
En effet, tout patient ayant une pathologie neurochirurgicale admis en urgence en
réanimation et ayant un score de Glasgow < 6 avec une assistance ventilatoire aura
au minimum un score I1GS a 40 et une mortalité prédite de pres de 25% [26]. Ainsi
un patient qui entrerait Glasgow 5 pour hydrocéphalie aigue prise en charge en
urgence a le méme score qu’un patient en mydriase bilatérale et Glasgow 3, sans

réflexes du tronc cérébral, alors que leurs pronostics sont totalement differents.

Les autres facteurs tels que 1’age, ou les antécédents de neoplasie ne ressortent pas

comme facteurs conditionnant la décision d’une LAT.
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b) Causes inhérentes a la procédure de rédaction d’une LAT

Certaines études notamment celle de Signouret et al en 2012 [27] ont constaté
des résultats similaires aux ndtres concernant la prévalence des fiches LAT. Elles
évoquent la rigidité de ce type d’outil ainsi que la banalisation de la fin de vie dans

une discipline qui malheureusement est « habituée » a ce type de situations.

Une autre observation que nous pouvons faire est I’importance du nombre de
médecins ayant eu a prendre une décision de LAT durant une garde. Selon notre
questionnaire, cela concerne 39,5% des personnes. Cela peut étre par
méconnaissance de son existence si ce sont des médecins extérieurs au service qui
prennent la garde, ou par manque de temps sur une période de garde ou le MAR
est seul. En effet cette fiche ne figure pas dans le dossier médical papier initial et

doit étre intégrée secondairement.

Enfin, on constate que 67,5% des médecins ayant répondu a notre étude s’estiment
insuffisamment formés a la prise de décision et la mise en application des LAT.
C’est pourtant une pratique répandue puisque la majorité des patients déceéde apres
ce type de décision. Cela peut étre un facteur qui freine les médecins a la
réalisation de cette fiche par « peur de mal faire ».

Par ailleurs, en réinterrogeant a distance les MAR de 1’équipe, ceux-ci disent ne

pas la remplir dans 75% des cas par oubli.

Le questionnement sur la légitimité d’une LAT est particulier en Réanimation
Neurochirurgicale. Il existe une différence importante entre les décisions de LAT
précoces (<5 jours) et les tardives.

Les LAT précoces sont faites chez des patients en défaillance multi viscérale
réfractaires aux traitements, ou ayant des antécédents de néoplasie majeurs ou
étant en mydriase persistante avec des scores de Glasgow <4. Chez ces patients, la
mort est inévitable. On constate en conséquence un taux de feuilles LAT moins

élevé.
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Pour les décisions de LAT plus tardives, la décision éthique, indissociable de
’acte technique, améne a plus de discussion.

En effet, la survie de nos patients résulte de multiples actes médicaux et
chirurgicaux. Certains sont alors dans un état végétatif ou pauci-relationnel au bout
de plusieurs semaines de réanimation. Comme 1’a dit le Professeur Puybasset en
2008 «eu égard au concept de proportionnalité des soins, cette réanimation peut
étre jugée comme un acharnement thérapeutique. Cependant, ce constat ne peut
étre fait qu’a posteriori » [28]

L’équipe se pose la question d’'une LAT au-dela de la phase aigiie, lorsqu’un
retour a une vie relationnelle semble impossible. A ce stade, plusieurs semaines
aprés le traumatisme initial, la mort n’est plus inéluctable, et est en « balance avec
la survie dans un état neurologique catastrophique » [28]. Il est donc tout a fait
logique d’avoir plus d’intervenants et d’actes d’imageries et de neurophysiologie

chez ces patients.

2. Critéres secondaires :

Il nous a semblé intéressant pour les objectifs secondaires d’utiliser
I’intégralité des données recensées, qu’il y ait une fiche ou non au vu des effectifs
limités dans chaque groupe.

En effet, méme en ’absence de fiche type, nous avons retrouvé des traces écrites

en adéquation avec le cadre légal dans le dossier médical des patients.

a. Collégialité :

L’importance d’une collégialité lors d’une décision de soin est une notion
connue des professionnels médicaux, mais 1’interprétation personnelle du sens de

la collégialite est moins consensuelle.

La définition retrouvée dans le dictionnaire de la « collégialité » est: « Forme
d'organisation du pouvoir confiant la fonction exécutive a plusieurs personnes »
(définition selon le Larousse [29]). Cette notion de « plusieurs » est connue.

La procédure collégiale menant a la décision de LAT est définie a I’article 37 du
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Code de déontologie médicale [5]. Elle implique, selon une version datant de
2009, « le médecin en charge du patient, aprés concertation avec 1’équipe de soin
et sur 1’avis motivé d’au moins un médecin, appelé en qualité de consultant, sans
lien hiérarchique avec le médecin en charge. »; le consultant n’est pas une
personne ayant en charge le patient. Cette notion de personne extérieure au dossier

est souvent méconnue comme intégrant la collégialité.

Dans le cadre de notre étude, nous allons tout d’abord étudier le personnel médical
participant a une décision de LAT.

Le nombre de médecins participant a la décision de LAT difféere entre les deux
groupes (p<0.001).

Il'y aeu le nom d’un seul médecin décidant la LAT dans 17 dossiers, soit 18,68 %
des cas. Dans la majeure partie des cas il n’y avait pas de fiche retrouvée.

Nous n’avons pas pu retrouver dans les dossiers si cela pouvait étre expliqué par
une décision prise lors d’une garde par un médecin seul car seulement la date est
signifiée mais pas I’heure de décision.

Dumont et al en 2010 [30] a évalué les pratiques des médecins anesthésistes-
réanimateurs et montre que 49 % ont déja pris seuls une décision de LAT en
situation d'urgence, ce qui est confirmé par nos questionnaires aupres des

médecins durant leurs gardes en neuroréanimation

Toute I’ambiguité et la difficulté de prise de décision lors de gardes est mise en
évidence par les recommandations de la SRLF en 2008 [9]: « L’urgence ou
I’absence de possibilité d’entreprendre une procédure collégiale, selon les termes
définis par la loi, ne permet pas d’engager un processus de décision de limitation
ou d’arrét des traitements. Néanmoins, ces deux situations ne doivent pas conduire
a l’obstination déraisonnable (augmentation sans limite des catécholamines,

dialyse, etc..) si I’issue est a 1’évidence fatale a trés bréve échéance (quelques

heures). »

Certaines pathologies ou eétats cliniques au pronostic sombre (néoplasies
évolutives, déefaillance neurologique grave avec évolution certaine vers un état de

mort encéphalique a court terme) apparaissent aux yeux du praticien comme une
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situation pour laguelle la limitation semble plus « évidente » et donc engage moins
de discussion et de collégialité. Ceci est confirmé par un taux important de patients
passant en état de mort encéphalique rapidement apres 1’admission (15,38% soit

n=14)

Pour tous les autres cas (n=74), il y a eu de 2 jusqu’a 5 médecins intervenants dans

la prise de décision.

Intéressons-nous ensuite & la présence du « consultant », tel que I’article 37 le
précise [5]. Sans compter I’importante participation des neurochirurgiens, dont
certains prenaient part a la prise en charge des patients, les medecins étaient pour
la plupart des neurologues ou des neuroradiologues, bien habitués ce type de
pathologies.

La majorité des patients concernés par une décision de LAT (59% avec fiche vs et
41% sans fiche) a bénéficié de I’avis d’un médecin extérieur, n’ayant aucun lien de
hiérarchie avec le médecin a I’origine de la discussion.

Ce taux de 59% n’est pas en accord avec les dires de Nancy Kentish-Barnes [31]
auteur de « Mourir a I’heure du médecin » dans les revues francaises de
sociologie, » qui rapporte que 1’autonomie et 1’autorégulation des services de
réanimation ont une influence directe sur la maniere de mourir et le processus
décisionnel se caractérise par I’exclusion de tiers extérieurs. Les équipes de
réanimation se sont appropriées la production de la mort ». Plusieurs éléments
peuvent donc étre mis en avant : la volonté d’avoir le controle exclusif du travail
qui leur revient, la remise en cause d’une identit¢ professionnelle et, au fond,
I’existence d’un conflit d’intéréts.

Méme si ce taux de 59% n’est pas optimal, puisque I’intervention d’un médecin
extérieur est stipulée dans la loi, le tiers n’est pas « exclu » dans le service de
Réanimation Neurochirurgicale. D’autres études observationnelles ont retrouvé
des taux de consultants extérieurs inférieurs (35%) [32].

Le médecin extérieur est le plus souvent un medecin de la structure CHU, et non
pas un médecin hors CHU type meédecin traitant

A D’avenir, et afin de faire le lien entre médecine de ville et réanimation, ce qui est
de plus en plus d’actualité, il serait intéressant d’impliquer dans la discussion les

médecins genéralistes qui ne sont que trop peu sollicités comme le montre une
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étude réalisée en 2006 par E.Ferrand et al.[33]. Celle-ci objective que seulement
14.9% des médecins interrogés avaient été sollicités pour participer a la réflexion
amenant a une décision d’arrét ou de limitation thérapeutique au cours de 1’année.

Cella est appuyé par la loi du 4 mars 2002 [34] qui a amené une nouvelle
perspective a la légitimite du médecin traitant lors de ces décisions, en lui
permettant d’étre la personne de confiance du patient et de le représenter dans le

cas ou celui-ci serait hors d’état d’exprimer sa volonté

Ensuite, regardons I’implication de I’équipe de soins, qui fait partie intégrante de
la collégialité comme cela est stipulé dans I’article 37 [5].

Le nom de l’infirmier prenant en charge le patient au moment de la décision de
LAT est rarement notifié dans les dossiers médicaux ou sur les fiches LAT, méme
si selon le questionnaire adress¢ aux médecins I’avis des paramédicaux les
influencent.

La mise en place d’une LAT est moins souvent colligée dans les dossiers
paramédicaux chez les patients n’ayant pas de fiche. La discussion collégiale
n’ayant pas pu étre mise en place avec 1’équipe de soins, le personnel paramédical
est donc peu ou pas informé de la décision et celle-ci n’est pas transmise de fagon

formelle dans le dossier

b. Ressenti des équipes paramédicales :

Nous constatons en analysant les questionnaires qu’il existe une différence de

vécu entre les médecins et le personnel paramédical.

Selon notre questionnaire auprés des personnels paramédicaux du service de
réanimation neurochirurgicale, une petite moitié seulement des soignants estiment
recevoir suffisamment d’informations au sujet de leurs patients pour lesquels a été
décide une LAT. Plus grave encore est le fait que seulement un quart s’estime

écoutés lors d’une décision. Ces chiffres sont similaires a ceux retrouvés dans une

étude réalisée en réanimation du CHU de Rouen en 2016 (24,4%) [35]
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On peut en premier lieu s’interroger sur la formation du personnel para médical en
terme de LAT.

Les données d’une étude menée conjointement entre la SFMU et la SRFL en 2011
[36], faisant un état des lieux de la formation initiale des personnels paramedicaux
en France a ce sujet sont intéressantes. lls notent une volonté marquée dans le
nouveau programme de formation d’amener les professionnels infirmiers a une
réelle réflexion sur I’éthique. Cependant il n’y a pas de formation a I’implication
et I’aide a la prise de décision du médecin. Les paramédicaux sont formés aux
transmissions des données recueillies lors de soins et au réle d’accompagnement
du patient en fin de vie uniquement lors des soins palliatifs.

Une enquéte réalisée par Breen en 2001 [37] objective que 46% des répondants
expriment vivre des conflits lors de la prise de décision d’arréter le traitement.
Sawatzky et al en 1996 [38], met en évidence les stresseurs les plus fréquents et
les plus intenses qui sont: la responsabilité professionnelle, le processus
décisionnel et la prolongation non-nécessaire de la vie.

Nous retrouvons cela lorsque nous interrogeons le personnel soignant et que plus
d’un tiers d’entre eux (36%) estiment trop long le délai entre la prise de décision et
la fin effective des soins c’est-a-dire le déces du patient. Nous n’avons pas pu
mettre en évidence une réduction des délais entre la décision de LAT et le déces,

méme en présence de fiche.

Il existe régulierement une différence de points de vue entre médecins et
paramédicaux. Faut —il forcément une unanimité dans les décisions ?

Le consensus ne peut étre considéré comme une garantie éthique en soi. Ce qu’il
importe d’atteindre, c’est 1’absence d’opposition nette ou de doute sérieux €mis
par un ou plusieurs des participants. La loi laisse la possibilité au médecin en
charge du malade de prendre une decision qui ne soit pas partagée avec la

personne de confiance, les proches ou les membres de 1’équipe paramédicale [8].

Il y a une grosse différence de ressenti de I’implication de chacun, selon que I’on
appartient au groupe médial ou paramédical : 100% des médecins interrogés
estiment qu’il existe une attitude consensuelle de la part de I’équipe alors que

seulement 2/3 des paramédicaux le pensent.

33



Un point intéressant du questionnaire est le fait que ces désaccords ou
incompréhension peuvent étre formulés lors de staff dédiés, avec 1’expression des
incompréhensions paramédicales et des explications données en retour par 1’équipe
medicale.

On note aussi que la plupart des médecins se disent influencés par 1’avis des
paramédicaux. Ces derniers ont pu manifester réguliérement leur désaccord avec

une décision, entrainant une nouvelle prise en charge dans 18% des situations.

Ces données attestent donc de la nécessité d’un dialogue entre 1’équipe médicale et

paramédicale. Il doit étre impérativement étre privilégié a ’avenir.

c. Information des proches et implication dans la décision:

Celle-ci est signifiée dans plus de 70% des cas lorsqu’une fiche est rédigée, ce qui
est au-dessus des valeurs retrouvées (44%) par 1’équipe ayant réalisé 1’étude
LATAREA en 2001 [39].

En cas de pronostic fatal, I'information des proches, sauf opposition exprimée par
le patient, est requise. Dans le cas d’une décision de limitation ou d’arrét de
traitements, la loi du 22 avril 2005 [2] prévoit la consultation des proches mais ne
leur attribue pas un rdle décisionnel.

Malgré cela et quel que soit le contexte, nous devons nous attacher a informer

toutes les familles.

d. Concernant la précision de I’avis du patient et la recherche de directives

anticipées :

I1 est noté dans 100% des cas en présence de fiche que I’avis du patient a
été recherché. Les éléments retrouvés dans la littérature ne corroborent pas nos
chiffres: I’étude LATAREA [39] avance que celui-ci est recherché dans seulement
8% des cas.
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Cependant, la recherche de «directives anticipées » dans 100% des cas nous
semble un résultat erroné au vu de la pratique clinique, certainement due a une
confusion entre directives anticipées au sens légal et souhaits du patients évoqués
oralement et/ou projection familiale sur ce qu’aurait dit le patient. En effet, la
notion de directives anticipées repose sur des consignes écrites colligées avec un
médecin référent. En pratique les souhaits du patient sont recherchés a I’oral avec

le patient lui-méme ou ses proches.

Selon 1I’Observatoire national de la fin de vie [40], seuls 2% des francais avaient
rédigés en 2014 leurs directives anticipées. De plus, le type de patients que nous
rencontrons en Réanimation Neurochirurgicale est différent de ceux porteurs d’une
maladie neurodégénérative, I’anticipation de la fin de vie est donc une situation
extrémement rare pour 1’équipe médicale.

La loi prévoit la consultation de la personne de confiance pour que celle-ci
témoigne des souhaits et des préférences du patient. En aucun cas la personne de
confiance n’a de role décisionnel.

Le principe de la personne de confiance est difficilement applicable en réanimation
dans la mesure ou, dans la plupart des situations, le patient n’a pas identifié cette
personne préalablement a son admission. Pour I’équipe médicale, 1’identification
d’un interlocuteur référent parmi les proches peut alors étre problématique. Selon
une enquéte réalisée aupres de médecins hauts normands en 2014 [41], ces
derniers considérent qu'un proche non nécessairement désigné avant I’admission
en réanimation mais lié affectivement au patient ou connaissant son histoire ou ses

souhaits représenterait un interlocuteur adapté.

e. Primauté des mesures de confort et des soins palliatifs :

Les patients ayant été considérés comme non sédatés sont ceux n’ayant
recu ni morphiniques ni hypnotiques.

14 de nos patients sont dans ce cas.

5 sont passes rapidement en état de mort encéphalique rapidement, ce qui

explique I’absence de sédations prescrites.
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Nous devons tout de méme, rechercher les facteurs qui expliqueraient 1’absence de
prescription d’une sédation-analgésie chez ses patients en fin de vie. Plusieurs
hypotheses peuvent étre avancees.

La premicre est la rapidité de la dégradation de 1’état du malade apres son arrivée
en réanimation. Le médecin n’ayant alors pas le temps de mettre en place les
sédations adaptées, mais cela ne concerne qu’une infime partie des patients si ’on

considére les durées d’hospitalisation moyennes.

Une autre hypothése est le questionnement de certains sur la 1égitimité d’introduire
une sedation chez des patients dans le coma. En effet, 2/3 des patients étaient au
moment de la prise de décision de LAT avec un score de Glasgow a 3.

Les lois en vigueur entre 2013 et 2016 n’étaient pas tres explicites sur la sédation a
administrer aux malades en fin de vie. Prescrire une sédation a haut risque de
dépression ventilatoire chez des patients dont la souffrance physique ou morale est
difficile a analyser pouvait étre sujet a controverse.

Des travaux conduits en IRM fonctionnelle par I’équipe du Coma Science Group a
Liege [42] ont montré que la sensation de douleur était respectée dans les états
pauci-relationnels. Elle est amoindrie, mais non abolie chez les patients
neurovégétatifs. La diffusion de ces travaux a plus large échelle au sein méme de
la formation serait utile pour que 1’utilisation de sédatifs chez ces malades soit
permanente.

La formation des soignants a évolué durant notre étude, avec la mise en place de
scores de sédation (BPS et RASS (voir annexes) [43][44])par des MAR de 1’unité.

L’arrivée de scores a permis une prescription de sédation de maniére plus aisée.

Nous avons observe la présence de protocoles de sédations dans 81.39% des cas
avec fiche contre 66% des cas pour les patients sans fiches (p=0.045), avec une
probable meilleure mise en application des prescriptions par les paramédicaux

dans ses cas [9].
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f. Pratique de I’accompagnement :

Nous avons pu contraster une grande divergence de vécu concernant la
pratique de I’extubation entre les personnels paramédicaux et médicaux. En effet,
moins de la moitié des paramédicaux estiment cela envisageable contrairement a
une immense majorité des médecins interrogés. Cette divergence met clairement
en évidence les différences de perception de chacun face a cette méthode d’arrét
du support ventilatoire.

Cette vision est appuyée par une enquéte de pratique prospective publiée en aout
2016 par la SRLF [45] confirme cette divergence d’idées et met en avant les

arguments positifs et négatifs relatifs a I’extubation.

Les arguments en défaveur de I’extubation sont :
e [D’aspect violent et euthanasique du geste,
e la détresse générée dans I’entourage du patient,

e I’aspect conflictuel de cette pratique au sein des équipes.

Les arguments positifs envers I’extubation sont quant a eux en faveur :
e d’une démédicalisation de la mort,
e d’un temps plus court entre le geste et le déces
e I’absence d’ambiguité en ce qui concerne le devenir du patient interdisant de ce fait

tout faux espoir.

L’étude EPILAT réalisée en 2016 [25] montre que les patients ayant des scores de gravité
séveres avec un motif d’admission en réanimation d’origine neurologique sont les
patients les plus souvent extubés. En paralléle, une étude observationnelle réalisée dans
43 unités de réanimation frangaises [46] tend a démontrer que I’interruption simultanée
des techniques de suppléance vitale cardiorespiratoire s’adresse préférentiellement a des

patients cérébrolésés.

Dans le cas d’un choix d’une procédure d’extubation en fin de vie, celle-ci doit reposer
sur trois éléments: des décisions explicites (Décision de LAT, modalités), une

communication de qualité et un soutien important des proches
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V.BIAIS ET LIMITES DE L’ETUDE

Il existe un biais de sélection des dossiers. En effet, nous avons analysé les comptes
rendu d’hospitalisation des patients décédés afin de statuer si la situation médicale
décrite constituait effectivement une LAT. Nous avons ensuite étudié ces dossiers
médicaux spécifiés LAT. Il se peut qu’une omission de la LAT spécifiée dans le CRH

ait entrainé un défaut de recensement.

Un second biais existe du fait du caractére rétrospectif de notre étude : Pour les
patients dont la fiche LAT n’a pas été retrouvée directement dans les dossiers, les
parameétres recherchés se trouvaient dans les dossiers médicaux, paramédicaux et les
feuilles de prescriptions. Ces parameétres dépendent donc de la qualité de la tenue de

ces documents car il se peut que des feuilles aient été perdues.

Compte tenu du turn-over important des personnels paramédicaux dans les services de
réanimation, nos questionnaires leur étant adressés ne peuvent étre interprétés qu’en
comparaison au moment ou il leur a été diffusé et non pas en parallele avec 1’évolution

des fiches LAT sur ces trois derniéres années.
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VI. Perspectives d’amélioration

La Réanimation Neurochirurgicale doit prochainement étre inclue dans la
procédure de prélevements d’organes type Maastricht III. La loi impose un cadre
strict aux procédures de LAT dans ce contexte, ce qui nous entraine a élever le
regard sur nos pratiques. Cette étude nous permet de mettre en avant les points

principaux a améliorer au sein de I'unité :

Nous avons constaté que le taux de remplissage des fiches LAT n’est pas optimal. Aux
vues du turn over des équipes, cette procédure impérative doit réguliérement étre
rappelée a I’ensemble du personnel soignant. Des formations sont dispensées dans ce

sens pour ’entrée des services dans le Maastricht I11 [47].

Une grande perspective d’amélioration réside dans 1’informatisation des dossiers
médicaux depuis un an. La fiche LAT figure dans ces dossiers. Les pertes de données
seront donc minimisées a 1’avenir. Les différents items légaux y sont spécifiés. La
rédaction de certains parameétres (collégialité notamment) pourraient étre signifiee

comme indispensable pour que la fiche puisse étre validée.

Les apports récents de la loi Claeys-Leonetti [7] au sujet de la sédation terminale nous
aident sur la légitimité de prescrire une sédation adaptée a des patients n’exprimant

pas leur douleur.

La régularité des staffs éthiques doit €tre a I’avenir de mise. Ils permettent une
information réguliere des soignants au sujet des LAT, notamment des nouveaux
arrivants. Ces staffs permettent aussi un temps de parole dédie autour de ce sujet, ce
que les temps de transmissions ou de visite ne donnent pas. L’instauration d’un
planning trimestriel de ces staffs serait a envisager, afin que chacun puisse se rendre

disponible pour y participer.
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VII. Conclusion

Plus de la moitié des patients qui meurent en Réanimation Neurochirurgicale
décédent apres une décision de LAT. Ces décisions font partie du quotidien des

équipes.

Malgré un cadre légal strict, on constate sur un relevé de dossiers durant 3 ans
qu’il reste des pistes d’amélioration. Nous avons relevé que le taux de remplissage
de fiches est moins élevé lorsque la prise de décision de LAT est précoce face a
des malades dont la mort semble inéluctable. 1l est utile de noter ces décisions, afin
de marquer les réflexions prises autour de ces dossiers. L’inclusion probable de
certains de ces malades dans des protocoles Maastricht 111 nous forcera a y étre

plus vigilants.

Des décisions amenant a accompagner des patients vers une fin de vie relévent
évidemment d’une implication humaine majeure. L’outil que représente la fiche
LAT assisté de I’apport technique qu’est I’informatisation sont de belles

perspectives d’amélioration pour assurer la rédaction et le suivi.
Il faut cependant réguliérement privilégier les contacts humains. lls sont les seuls

garants d’une bonne transmission d’informations, d’une compréhension des

situations et d’un vécu partagé au sein des équipes.
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1 X. Annexes

1) Fiche LAT utilisée en Réanimation Neurochirurgicale

Service de réanimation neurochirurgicale. CHU de Rouen

PROCEDURE LATA

Identité patient (étiquette):

Date

Date d’entrée dans le service : Rédigé par :

Motif d’hospitalisation :
Référent chirurgical :

Médecin traitant :

Initiation de la démarche (équipe médicale/paramédicale, famille, personne de confiance) :

Directives anticipées (oui/non, si oui préciser):

Personne de confiance :

I- CONTEXTE DE REFLEXION SUR L'INTENSITE DES TRAITEMENTS EN COURS

® Résumé du séjour :

47




® Comorbidités :

® Autonomie, qualité de vie avant 'admission en réanimation :

® Contexte socio-familial :

Date(s) de discussion (préciser niveau de soins engagé avant et apres discussion :

poursuite thérapeutique, limitation thérapeutiques actives ou arrét des thérapeutiques

actives):
Service de réanimation neurochirurgicale. CHU de Rouen
Il- FICHE DE DECISION DE LIMITATION OU D’ARRET DES TRAITEMENTS (n° )
Rappel identité patient : Date :

® Personnes présentes (préciser la fonction) :

® Situation actuelle du patient a la date de la discussion :
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® Discussion :

® Avis d’'un médecin extérieur :

® Avis du médecin traitant :

® Volonté/ressenti des proches :

® Aptitude du patient a s’exprimer (oui/non, si oui préciser) :

® Synthese :

Décision finale :
O Poursuite des thérapeutiques actives
O Limitation des thérapeutiques actives

O Arrét des thérapeutiques actives

Information a la famille (date information : ):
O En accord avec la décision

O En désaccord
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O Non vue

Service de réanimation neurochirurgicale. CHU de Rouen

lll- MODALITES DE LA DECISION DE LATA

Soins a poursuivre quelque soit la décision :

Nursing/soins de confort

Antalgiques/sédation

Tous les soins nécessaires au confort du patient...

Niveau de soins instauré (cocher la case correspondante) :

0 POURSUITE DES SOINS

O LIMITATION DES THERAPEUTIQUES ACTIVES :

Oui
Pas de massage cardiaque/CEE
O
Pas de trachéotomie
O
Pas d’oxygénothérapie (si non intubé)
O
Pas de ventilation mécanique invasive
O
(FiI0O2 max: )
Pas de médicaments dérivés du sang
O
Pas de maintien de la DVE
O
Pas d’instauration d’inotropes

d’antibiothérapie O

Oui

Pas d’épuration extra-rénale

O Pas d’intubation

Pas de kinésithérapie

Pas de VNI
(FiI0O2 max: )
O Pas de nutrition

Pas de repose de DVE

O Pas d’instauration
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Pas de maintien des inotropes O Pas de maintien des antibiotiques

O
(sinondose max: ) déja instaurés
Pas d’examens complémentaires : Allégement des surveillances
O
- Radio pulmonaire O (si oui toutes les h)
- TDM O
- Bilans sanguins O
0 ARRET DES THERAPEUTIQUES ACTIVES :
Oui
Massage cardiaque externe O
Arrét/limitation de la ventilation mécanique O
(modalités a réévaluer selon évolution)
VSAI (Fi02 0,21) O
Extubation/décanulation O
Pas d’épuration extra-rénale O
Pas de médicaments dérivés du sang O
Pas d’oxygénothérapie O
Pas de traitement inotrope O
Pas d’examens complémentaires O
Clampage/Ablation de la DVE O
Surveillances allégées (si oui toutes les  h) O
Arrét d’autres traitements O
si oui préciser lesquels :
Remarques éventuelles :
Date : Nom et signature du médecin

référent :
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2) Questionnaires adressés aux personnels paramédicaux.

Questionnaire LATA
Bonjour a tous,

Depuis maintenant environs deux ans, une "Fiche LATA" a été mise en place dans le service de

réanimation neurochirurgicale afin d'améliorer la prise en charge des patients, la continuité des soi

ainsi que la communication au sein de I'équipe soignante.

Dans le cadre de mon travail de thése encadré par le Dr Marie Gilles-Baray , s'intéressant a
|'évaluation de cette fiche et des LATA en général, il me faut votre point de vue en tant que
soignants. Il est important que je puisse avoir vos réponses afin d’étre exhaustive et de pouvoir
réaliser les améliorations correspondantes.

Les questions qui suivent ne concernent pas un patient donné mais doivent étre interprétées sur
votre ressenti global de la prise en charge des patients durant ces deux années.

ns

Je vous remercie par avance de vos réponses et je reste disponible a toutes questions via mon mail :

bailleul.a@gmail.com

1) Vous étes:
o |IDE - dejour - de nuit
o AS - de jour - de nuit

2 ) Trouvez-vous gue vous étes suffisamment informés de la décision de LATA ?

e QOUI
e NON

3) Avez-vous le sentiment que votre point de vue en tant que soignant est pris en compte ?

e QUI

e NON

4) Etes-vous informés des LATA en général :

e Lors de la visite/contre-visite (matin, midi, soir)
e Aucours de la journée
e Lors d’entretiens avec les familles

5) Vous transmettez vous I'information entre vous lors des transmissions ?

e OUl
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e NON

6) Comment trouvez-vous le délai entre la décision de LATA et la prise effective de I’arrét des soins ?

e Troplong
e Trop cours

7) Avez-vous déja du informer le MAR de garde d’'une LATA ?

e OUI
e NON

8) Avez-vous déja eu I'occasion de participer a un staff éthique ?

e QUI
e NON

9) Si oui, a t-il été I'occasion de revenir sur une prise en charge qui vous a posé guestion ?

e OUl
e NON

10) Avez-vous déja été en désaccord avec une décision de LATA ?

e OUl
e NON

11) Si oui, I'avez-vous dit a un membre de I'équipe médicale?

e QUI
e NON

12) Si oui, cela a-t-il permi de modifier la prise en charge ?

e QOUI
e NON

13) Recevez-vous assez d’informations médicales afin de participer aux discussions de LATA ?

e OUl
e NON

14) Trouvez-vous une attitude consensuelle de la part de I'’équipe médicale au sujet de ces
décisions ?

e QUI

e NON
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14) Pensez-vous gue I'information faite aux familles est généralement :

e Satisfaisante

e Incomplete

15) Etes-vous en difficultés lors de la mise en place des LATA ? Cela peut étre a cause de (plusieurs
choix possibles) :

e Meédecins absents

e Délais de réalisation trop longs

e Posologies peu claires/mal expliquées

16) Y a-t-il des pratiques concernant les LATA qui vous paraissent choquantes ou difficilement
envisageables ?

e Extubation
e Majoration des sédations

e Abstention d’un geste chirurgical

3) Questionnaires adressés aux medecins
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Bonjour a tous,

Depuis maintenant environs trois ans, une "Fiche LATA" a été mise en place dans le service de

réanimation neurochirurgicale afin d'améliorer la prise en charge des patients, la continuité des soins

ainsi que la communication au sein de I'équipe soignante.

Dans le cadre de mon travail de thése encadré par le Dr Marie Gilles-Baray , s'intéressant a

|'évaluation de cette fiche, j'aimerai recueillir votre point de vue en tant que soignants.

Les questions qui suivent ne concernent pas un patient donné mais doivent étre interprétées sur

votre ressenti global de la prise en charge des patients durant ces deux années ou lors de vos gardes

en tant qu’internes séniorisés.

Je vous remercie par avance de vos réponses et je reste disponible a toutes questions via mon mail :
bailleul.a@gmail.com

1)

7)

8)

9)

Votre grade :
- MAR

- Interne séniorisé prenant des gardes ou en ayant pris dans le service de réanimation

neurochirurgicale durant les deux derniéres années
- Interne
Avez-vous recours systématiguement a la mise en place d’une fiche LAT lorsqu’une

discussion est initiée ?

- oul

- NON

Si non, pour guelles raisons ne 'utilisez-vous pas ? (plusieurs réponses possibles)

- Mauvaise connaissance de cette fiche

- Oubli

- Fiche peu adaptée a la pratique clinique

- Rédaction de la fiche trop chronophage

Avez-vous déja di prendre la décision d’'une LAT durant une garde ?

- 0oul

- NON

Trouvez-vous un consensus d’équipe concernant ces décisions ?

- 0oul

- NON

L’avis des personnels paramédicaux influence-t-il votre décision ?

- 0oul

- NON

Vous sentez vous suffisamment formés vis-a-vis des LAT (Cadre |égal et éthique ?)
- 0oul

- NON

Un staff éthique a-t-il été I'occasion d’éclaircir une situation qui vous a posé question ?
- 0oul

- NON

Extuber les malades aprés décision de LAT vous parait-il étre une pratique :
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- Envisageable
- Inacceptable
10) Cela vous parait-il légitime d’augmenter les posologies de sédations/analgésie aprés décision
de LAT?
- 0oul
- NON
11) La présence des familles lors de la mise en application des LAT vous parait-elle :

- Envisageable
- Génante pour la réalisation des soins

RESUME
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Introduction: Les décisions de limitations et arréts des thérapeutiques (LAT) actives

sont une pratique courante en réanimation neurochirurgicale. Elles bénéficient d’un
cadre juridigque et éthique ainsi que de fiches dédiées.

Objectif: Cette etude avait pour objectif de connaitre le taux de fiches remplies pour
chaque patient et d’analyser les facteurs limitants 1’utilisation de cette fiche.

Patients et methodes: Nous avons mené une étude rétrospective, monocentrique. Ont

été inclus tous les patients décedés entre 2013 et 2016 et ayant la notification d’une
limitation thérapeutique au sein du dossier médical. En paralléle, un audit des
personnels médicaux et paramédicaux a été réalisé afin de connaitre leur vision de la
pratique des LAT. Le critére de jugement principal était le taux de fiches remplis pour
les patients ayant une LAT. Les critéres secondaires étaient de connaitre les facteurs
limitant 1’utilisation de la fiche, de vérifier leur bonne rédaction et de faire une mise au
point concernant la vision du personnel concernant les LAT.

Résultats: Entre mai 2013 et aout 2016, 58,70% des patients décédés ont fait I’objet
d’une procédure de LAT. Parmi eux, 53,84% (n=49) ont bénéfici¢ de la rédaction
d’une fiche. Les facteurs identifiés comme limitant 1’utilisation de la fiche sont la
gravité neurologique initiale (Glasgow: 6 vs 4; p<0,05) et des causes inhérentes a la
procédure de rédaction d’une LAT en elle-méme (collégialite notamment).
Conclusion: L’utilisation de la fiche permet d’améliorer les pratiques et doit devenir
systématique pour chaque patient faisant 1’objet d’une décision de LAT. Connaitre les
facteurs qui restreignent son utilisation permettra, a I’avenir, de limiter le nombre
patient sans fiche et d’avoir une meilleure adéquation au cadre éthique et 1égal

recommandé dans ces situations.

Mots clés: Limitations et arrét des thérapeutiques, Réanimation neurochirurgicale,

éthique
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