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INTRODUCTION

C’est en 1987 que le premier service destiné aux soins palliatifs (SP) voit le jour en
France, a I’hopital de la cité universitaire a Paris. Depuis cette date, c’est une spécialité qui se
développe que ce soit au sein des structures hospitaliéres, dans la pratique des médecins
geénéralistes de ville, mais aussi sur le plan politique avec 1’¢laboration des nouvelles lois pour

I’encadrer.

Les soins palliatifs sont définis comme des soins actifs délivrés par une équipe
multidisciplinaire, dans une approche globale de la personne atteinte d’une maladie grave
d’évolution fatale (1). Cet accompagnement porte sur plusieurs axes : physique (avec la
douleur, les nausées...), psychologique (avec les angoisses, la tristesse...), spirituel et social.

L’un des principaux objectifs est de soulager le malade mais aussi les accompagnants (2).

Dans les années a venir 41% a 69% de la population aura recours a des soins palliatifs,
que se soit en institution ou a domicile par des professionnels formés (3).
Ainsi, les soins palliatifs deviennent incontournables dans la prise en charge des patients,
notamment dans 1’accompagnement de fin de vie a domicile.
En France, il est estimé que le médecin généraliste est impliqué dans une a trois situations de
fin de vie chaque année (4).
L’accompagnement de patients en fin de vie se réalise au cas par cas ou chaque situation est
singuliére, les valeurs humaines sont trés importantes. Il existe peu de référentiels et de
recommandations.

Ainsi chaque médecin aborde la fin de vie selon ses connaissances, son expérience et son vécu.

Dans la prise en charge d’un patient en fin de vie proche, une question se pose presque
systématiquement : Que faire avec I’hydratation artificielle (HA)?

Faut-il I’instaurer ? Faut-il la maintenir ? Faut-il I’arréter ?

Le sujet de I’arrét ou du maintien de cette hydratation reste au coeur du débat médiatique

et scientifique.
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Dans la littérature, les scientifiques s’accordent a dire que la déshydratation, notamment

en fin de vie, serait a 1’origine de la sécrétion d’opioides cérébraux ayant une action antalgique
9

(5)(6).

Mais une question fondamentale s’est posée il y a quelques années : I’hydratation artificielle
est—elle un soin de base ou un traitement ?

Pendant longtemps il n’y a pas eu de réponse claire a cette question sur le plan 1égal. Puis c’est
en février 2016 que la loi Claeys-Léonetti a enfin affirmé que 1’hydratation et la nutrition
artificielle constituent un traitement et peuvent donc étre arrétées comme tout autre traitement
7).

Cette loi a permis d’avancer dans la prise en charge des patients en fin de vie.

Mais qu’en est-il sur le terrain ?

Que font les médecins généralistes concernant 1’hydratation artificielle dans une situation ou la
fin de vie est proche a domicile ?

Arrétent-ils 1’hydratation artificielle? La maintiennent—ils en place ? Peu d’études ont été
réalisées sur cette pratique.

Dans la derniére mise a jour de la revue de la littérature Cochrane de 2014, sur les effets de
I’hydratation en fin de vie, la faible qualité des études recensées ne permet pas de réaliser des

recommandations pour la pratique des soins palliatifs dans ce domaine (8).

Le but de notre travail est de réaliser, dans un premier temps, un état des lieux sur les
connaissances des médecins, leurs pratiques et leurs représentations concernant 1’hydratation
artificielle dans des situations de fin de vie a domicile.

Puis, dans un second temps, nous essaierons de trouver des facteurs qui influencent leurs

pratiques.
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MATERIEL ET METHODE

1- Objectifs de I’étude

Objectif principal : Ftudier les pratiques des médecins généralistes (MG) concernant

I’hydratation artificielle chez les patients en fin de vie proche a domicile.

Objectif secondaire : recherche de facteurs influengant leurs attitudes concernant I’hydratation

artificielle pour les patients en fin de vie proche a domicile.

2- Type de ’étude

Nous avons réalisé une étude quantitative et descriptive.

La méthode quantitative est la plus adaptée lorsqu’on veut obtenir une estimation chiffrée sur
les comportements d’une population a 1’égard du phénomene étudié.

C’est une étude qui se préte aux sondages.

La méthode descriptive est une approche particulierement adaptée lorsqu'un theme n’a été

que peu exploré par des travaux scientifiques.

3- Population étudiée

Les médecins généralistes exercant en libéral en France.

4- Méthode de recrutement

Pour réaliser notre échantillonnage, nous avons contacté les 35 facultés de médecine de
France (de juillet a octobre 2018), en appelant au département de médecine générale.

Le but ¢tait de recruter tous les maitres de stages de chaque région de France pour avoir un
¢échantillon représentatif des médecins généralistes de France et d’envoyer un questionnaire par

mail.
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5- Le questionnaire

Nous avons réalisé en ligne le questionnaire, dont les réponses sont anonymes, via le site
« google forms ».

I1 comporte 20 questions.

Il se compose de 4 grandes parties :

-la description démographique de la population étudiée,

-les formations réalisées,

-leurs attitudes vis —a vis de I’hydratation artificielle en fin de vie,

- leurs représentations de cette hydratation.

Les résultats sont regroupés sous forme d’un tableau « Excel».
Le questionnaire a été réalisé en fonction des données de la littérature et avec I’aide d’une

statisticienne pour permettre une meilleure analyse des résultats.

Le questionnaire a été testé sur 2 médecins de I'unité de soins palliatifs de I’hopital d’ Antibes-
Juan les Pins, et 3 médecins généralistes installés en ville. Ces tests ont eu pour objectif de
tester la compréhension, la fluidité des questions, mais aussi le temps de réponse.

Peu de modifications ont été apportées au questionnaire suite a ces premiers tests, donc nous

n'avons pas eu besoin de le tester a nouveau.

6- Analyse statistique

Grace aux résultats obtenus, nous avons pu réaliser une analyse de type quantitative et
descriptive. Cette analyse a été réalisée par une statisticienne indépendante, Mme VILLES
Virginie, recommandée par un médecin pour ses connaissances en statistiques dans le milieu
médical.

I1 est utilis¢ un Chi-square test ou Fisher’s exact test, pour le calcul des statistiques.
L’analyse est effectuée par le programme STATA software, version 14.2 (StataCorp LLC,
USA).
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RESULTATS

1- Les pratiques des médecins généralistes concernant 1’hydratation

artificielle en fin de vie

1.1. Le recrutement des médecins généralistes

Nous comptons en France 35 facultés de médecine que nous avons contactées.

-10 facultés refusent la participation au premier contact téléphonique.

-9 facultés refusent la participation par I’envoi d’un mail. Parmi ces 9 facultés, 2 ont refusé
apres avoir présenté notre projet, sous forme de diaporama, lors une commission. La premiere
refuse la diffusion du questionnaire car « la thématique n’est pas en lien avec la pédagogie des
maitres de stages universitaires (MSU)» et la seconde n’a pas avancé de raison.

- Dans 14 facultés nous n’avons pas réussi a joindre directement le département de médecine
générale. Des messages téléphoniques sont laissés sans réponse, des mails sont envoyés a de
multiples reprises.

-1 faculté donne son accord pour transférer notre demande aux maitres de stages universitaires
(mais aucune réponse par la suite).

-Seule la facult¢ de médecine de Nice met les contacts des maitres de stages a disposition des
¢tudiants de toute la France. Un premier mail est envoyé début novembre, puis une relance est

effectuée fin novembre 2018.

1.2. Profil des médecins généralistes

Seuls les maitres de stages de la facult¢ de médecine de Nice ont répondu au questionnaire.
-128 MSU sont référencés dans la mailing list du département de médecine générale.

-14 n’ont pas d’adresse mail inscrite

Sur les 114 mails envoyés, 4 nous parviennent sans destinataire et 1 médecin nous répond qu’il
n’est plus en exercice.

Ainsi, sur 109 MSU sollicités, 30 médecins ont répondu au questionnaire dont les

caractéristiques sont dans le tableau suivant :
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Nombre Pourcentage

Sexe Homme 17 58,6%
Femme 12 41,4%
Age <35 ans 1 3,3%
entre 35 et 45 ans 10 33,3%
> 45 ans 19 63,3%
Mode d’exercice urbain 13 43,3%
Semi-rural 9 30%
rural 8 26,7%
Lieu d’exercice Alpes Maritimes 19 72,2%
Corse 5 20,8%
Ancienneté <5 ans 0 0%
d’installation Entre 5 et 10 ans 7 23,3%
Entre 10 et 20 ans 8 26,7%
> 20 ans 15 50%

Tableau 1 : Caractéristiques sociodémographiques

des médecins généralistes

1.3. Les connaissances des soins palliatifs

1.3.1. La formation en soins palliatifs

60% des médecins interrogés reconnaissent n’avoir pas regu de formation en soins palliatifs au
cours de leur carriére.

40% ont donc recu une formation :

-8% 1’ont eue a la faculté de médecine lors d’un enseignement obligatoire.

-17% lors d’un diplome universitaire (DU).

-75% lors d’une formation médicale continue.

1.3.2. Connaissance de la loi

53% des médecins interrogés n’ont pas lu la loi dite « Claeys-Léonetti » de février 2016, loi
créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie.
On note également que 77% des médecins sondés reconnaissent que 1’hydratation est un

traitement.
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1.4. Les pratiques des médecins généralistes

1.4.1. Médecins généralistes et fin de vie a domicile

100% des praticiens interrogés ont été confrontés a au moins une fin de vie a domicile.

83% d’entre eux reconnaissent avoir eu des difficultés dans leur prise en charge.

1.4.2. Hydratation : maintien ou arrét ?

Dans 63% des cas, il est préféré un arrét de 1’hydratation lors d’une fin de vie proche.

Lorsque I’hydratation se poursuit :

- il est utilisé¢ dans 100% des cas une voie en sous cutanée comme voie d’abord.

-il est mis en place une hydratation par 500ml/24Heures dans 64% des situations,
1000ml/24heures et 750ml/24 heures dans 18% des autres situations.

-l est utilisé a 45% du NaCL 0,9% contre 50% du soluté glucosé (G5%, G2,5%).

1.4.3. La prise de décision

La prise de décision sur I’arrét ou le maintien d’une hydratation par le médecin généraliste ne
se fait qu’a 3% seul. Dans la majorité des cas, elle s’effectue avec I’aide d’autres professionnels
de santé pour 65% des médecins, et en accord avec la famille du malade dans 90% des cas.

Pour apporter une aide aux médecins généralistes de ville, 90% d’entre eux ont des contacts
avec des spécialistes en soins palliatifs. On notera les équipes mobiles en SP, I’hospitalisation

a domicile, mais aussi les unités d’hospitalisation en SP.

1.5. Les représentations

1.5.1. Les raisons de [’arrét de [ 'hydratation

-57% des médecins jugent qu’apres évaluation de la situation, il n’y a aucun bénéfice au
maintien de ["hydratation.

-29% des médecins arrétent I’hydratation pour le confort du patient : en retirant la voie d’abord
qui peut étre douloureuse, ou pour diminuer 1I’encombrement.

-4% pour éviter de maintenir inutilement la vie.

-4% en accord avec le patient.

-7% pour aider la famille a accepter.

1.5.2. Les raisons du maintien de [’hydratation
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-53% des médecins sont favorables au maintien de I’hydratation pour le confort du malade ;
notamment pour lutter contre la soif, les escarres, la sécheresse buccale.

-23% des médecins gardent I’hydratation pour aider la famille a accepter la situation.

-12% des médecins veulent garder une voie d’abord pour effectuer une sédation terminale.
-12% des médecins gardent I’hydratation pour le symbolisme et le sentiment de non abandon

des soins.

2. Les facteurs influencant les pratiques

Il est mis en évidence 2 facteurs qui ont une tendance a influencer la pratique des MG dans

I’hydratation en fin de vie. Ce sont I’age et I’ancienneté d’installation.

-81,8% de ceux qui maintiennent 1’hydratation (9/11) ont plus de 45 ans (p=0,140).

-72,7% de ceux qui maintiennent I’hydratation (8/11) ont plus de 20 ans d’ancienneté

d’installation (p=0,058).
-63,3% de ceux qui arrétent I’hydratation (12/19) ont moins de 20 ans d’ancienneté

d’installation (p=0,058).

Dans notre étude, le sexe, le type d’activité, la présence ou non de formation en SP, la
connaissance de la loi, ne semblent pas avoir d’influence sur la pratique des médecins

généralistes concernant 1’hydratation artificielle en fin de vie.

DISCUSSION
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1. Description de I’échantillon des médecins généralistes

1.1. Caractéristiques sociodémographiques de la population étudiée

Nous avons obtenu 30 réponses de médecins parmi 109 questionnaires envoyés. L’échantillon
est faible par rapport a la population cible.

En France, il est recensé, d’apres le Conseil National de 1’Ordre des Médecins, 87801 médecins
généralistes. L’age moyen de ces médecins est de 50 ans, et les femmes représentent 48% (9).
Dans notre ¢tude nous avons interrogé 63% de médecins agés de plus de 45 ans, avec 41% de

femmes. Résultats qui tendent a se rapprocher de la moyenne nationale.

1.2. Biais de recrutement

L’étude porte sur des maitres de stages. Ce sont des médecins généralistes impliqués dans la
vie de la faculté. Ce sont des enseignants, ils ont un role essentiel dans la formation des futurs
médecins. Ainsi, de part leur responsabilité, en accord avec la charte du maitre de stage de
médecine générale de la faculté de Nice, ils suivent une formation en continu de qualité (10).
Ce n’est pas forcément le cas des autres médecins généralistes de la région ou de France, méme
si le développement médical continu (DPC) est maintenant obligatoire lors de 1’exercice

médical.
Ainsi, il est difficile d'extrapoler formellement les résultats a la population générale des

médecins généralistes de France. Néanmoins, certains résultats peuvent retenir notre attention

car ils montrent une orientation concernant la pratique des médecins généralistes sur ce sujet.

2. Pratiques des médecins généralistes
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2.1. Une situation peu fréquente

On note que 100% des praticiens interrogés ont été confrontés a la prise en charge d’une fin de
vie a domicile. C’est une réalité quand on travaille en médecine de ville.

La plupart des médecins ont rencontré des difficultés dans leur prise en charge (83%).

En France, il est estimé que le médecin généraliste est impliqué dans une a trois situations de
fin de vie chaque année (4). Ainsi, la prise en charge d’une fin de vie a domicile n’est pas
fréquente pour le MG, ce qui peut étre I’un des facteurs de la mise en difficulté. Pour citer
Albert Einstein : « la connaissance s’acquiert par I’expérience ».

Malgré cela, I’accompagnement d’une fin de vie reste un acte essentiel. Méme s’il n’est pas
fréquent, il est présent tout au long de la vie professionnelle d’un médecin généraliste. Il donne
tout son sens au mot « médecin de famille ». Le médecin généraliste accompagne tout au long
de la vie et la mort en fait partie.

Cette faible fréquence s’explique notamment par le fait que le parcours de soins des personnes
en fin de vie s’organise la plupart du temps autour des hopitaux. Notamment dans les services
de soins palliatifs ou des lits « identifiés palliatifs » dans des services de médecine générale ou
de spécialités. En 2016, selon 'INSEE (institut national de la statistique et des études
¢conomiques), 594 000 personnes sont décédées en France. 59% sont décédées dans un
établissement de santé, 14% en maison de retraite et 26% a leur domicile. Le rapport entre les

déces a I’hopital et le domicile a commenceé a s’inverser a partir des années 1970 (11).

2.2. L’hvydratation artificielle en fin de vie

Devant le manque de formation réalisée (60% des médecins interrogés reconnaissent n’avoir
recu aucune formation en SP), I’absence de référentiel et les faibles références de la littérature,
chaque médecin réagit différemment lorsqu’il s’agit de I’hydratation artificielle en fin de vie

proche de leur patient.

Chez 63% des MG interrogés, il est préféré un arrét de I’hydratation artificielle en fin de vie
proche, apres avoir jugé que I’hydratation n’apportera aucun bénéfice ou pour le confort du
patient. Ce sont les 2 principaux arguments avancés par les MG.

Nous pouvons comparer ces résultats au travail de thése du Dr MONCLUS-BAROS Ines,

soutenue en 2014. Par une analyse qualitative, elle décrit la pratique de 20 médecins de
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Bretagne (hospitaliers et libéraux). Sur les 20 médecins interrogés, 18 affirment hydrater lors
des fins de vie, soit 80% (12).

Dans le travail de thése de Noémie LUTZ et Raphaélle MARTIN, par une étude qualitative et
quantitative en Lorraine, soutenue en 2016, elles décrivent les pratiques de MG. 9 médecins ont
¢été interrogés (libéraux et salari€s). 7 d’entre eux continuent a hydrater leurs patients lors d’une
fin de vie (13).

Ce qui ne correspond pas a nos résultats.

L’ancienneté des 2 théses citées précédemment peut étre I’une des explications a ces différences
(elles ont été réalisées avant la nouvelle loi Claeys-Léonetti). Mais nous pouvons aussi nous
interroger sur d’autres causes comme : le type d’étude qui est différent (nous n’avons pas réalisé
d’étude qualitative), et des échantillons de population non comparables (nous avons interrogé

exclusivement des MG avec un exercice principal en libéral).

Dans la derniére mise a jour de la revue de la littérature Cochrane de 2014, sur les effets de
I’hydratation en fin de vie, il est comparé 6 études (3 controlées randomisées et 3 contrdlées
prospectives). Il n’est pas montré de bénéfice a utiliser une hydratation artificielle, mais la faible
qualité des études ne permet pas de réaliser des recommandations pour la pratique des soins

palliatifs (8).

Selon I’HAS, la déshydratation est souvent bien tolérée. Si elle est source d’inconfort pour le
patient, la réhydratation peut se faire par voie sous-cutanée (14).
En I’absence de cause curable et particulierement en phase ultime, si la réhydratation orale n’est

pas possible, il n’est pas recommandé¢ une réhydratation parentérale systématique (15).

2.3. Quantité et méthode d’hydratation

Dans notre étude, pour les médecins qui mettent une hydratation, 64% d’entre eux utilisent
500ml/24H, puis 18% utilisent 750ml/24 heures, et 18% 1000ml/24H.

I1 est difficile de définir les besoins liquidiens d’une personne en fin de vie pour maintenir un
état d’hydratation a I’équilibre.

En tenant compte des pertes d’eau des principaux organes (comme les reins, les poumons et la
peau), les Drs DALAL et BRUERA estiment qu’il faut apporter entre 800ml et 1000ml d’eau
par jour (16).
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Ainsi, dans la majorité des cas, lorsqu’elle est mise en place 1’hydratation n’est pas instaurée a

dose efficace.

Pour une hydratation il sera toujours préféré la voie orale tant que cela est possible. C’est un
acte naturel, non invasif, qui peut procurer du plaisir au patient.

Lorsqu’une voie d’hydratation doit étre artificielle, on observe chez tous les MSU [I’utilisation
de la méthode sous cutanée (SC).

C’est I’hypodermoclyse, ou la voie sous cutanée qui est également la plus choisie en soins
palliatifs et pour les hydratations en fin de vie dans la littérature et en pratique courante.

C’est une technique simple et efficace. L hydratation peut s’effectuer soit en continu, soit par
intermittence au cours de la journée (la réalisation de pauses lors des perfusions permet au

patient de retrouver une autonomie de mouvement), soit la nuit (17).

2.4. Les avantages d’une hydratation adaptée

Dans notre étude ces avantages ont une place importante dans le choix de mettre une
hydratation en place chez 53% des médecins.

Pour le cas des patients en fin de vie, on retiendra principalement des bénéfices :(18)

-Au niveau cutané : diminution du risque d’escarre, diminution sécheresse muqueuses.

-Au niveau neurologique : diminution de 1’agitation (qui serait causée par une hypercalcémie).

-Au niveau intestinal: réduction de la constipation, source d’inconfort.

A noter également que 2 répondants avancent 1’argument qu’une hydratation permet de

maintenir une voie d’abord pour effectuer une sédation terminale quand cela sera nécessaire.

2.5. Les inconvénients de [’hydratation artificielle en fin de vie

Dans notre étude c’est 1’argument du confort du patient qui est principalement mis en avant
avec 29% des raisons d’arrét de ’hydratation artificielle; notamment avec le retrait de la voie

de perfusion, mais €galement tous les autres effets secondaires associés.

Les effets d’une hydratation sont multiples et peuvent parfois devenir un inconvénient a tous

les niveaux (19)(20)(21) :
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-Au niveau cutané, on peut retrouver de la douleur ou un inconfort sur le point de perfusion et
s’y ajoutent les risques liés a la technique employ¢e.

-Au niveau périphérique, elle peut entrainer des cedémes des parties déclives.

-Au niveau neurologique, elle peut majorer un cedéme cérébral et une confusion.

-Au niveau pulmonaire, elle peut majorer les secrétions bronchiques et 1’encombrement
respiratoire.

-Au niveau cardiaque, elle peut majorer I’cedéme pulmonaire

-Au niveau digestif, elle peut majorer une ascite, majorer les sécrétions digestives et provoquer
des nausées, des vomissements et des diarrhées.

-Au niveau urinaire, elle augmente la diurése qui peut provoquer un inconfort pour le patient

lors des changes.

2.6. Les avantages de la déshydratation (5) (6)

Dans la littérature, il est décrit que la déshydratation serait a I’origine de la sécrétion d’opioides

cérébraux ayant une action antalgique (effets similaires lors du jeline).

2.7. La sensation de soif

La lutte contre la sensation de soif est a 53% 1’une des raisons du maintien d’une hydratation
dans notre étude. Cet argument n’est pas appuy¢ par la littérature.

En effet, la perception de la soif diminue avec 1’age; probablement a cause de la perte de
sensibilité des barorécepteurs et des osmorécepteurs.

La grande majorité des patients en fin de vie n’ont pas cette sensation de soif. Lorsqu’elle est
présente, elle est soulagée par la prise orale de petite quantité d’eau, de glagons ou par les soins

de bouche.

3. Facteurs influencant les pratiques des médecins généralistes
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Nous avons essayé de trouver un lien entre 1’action de maintenir ou d’arréter 1’hydratation

artificielle en fin de vie et les caractéristiques sociodémographiques des médecins.

3.1. Puissance de 1'étude: faible

Dans notre étude, les médecins généralistes ont été contactés par mail. Ce sont tous des maitres
de stages universitaires de la faculté de médecine de Nice.

C’est une étude que I’on peut qualifier de « mono centrique ».

I1 a été envisagé d’étendre 1’étude aux autres facultés de médecine de France, et ainsi a tous les
maitres de stages universitaires. Mais nous nous sommes confrontés a une difficulté¢ dans la
diffusion du questionnaire. Pour les facultés qui nous ont répondu, 1’argument principal sur le
refus de diffusion du questionnaire était: « de ne pas vouloir déranger les maitres de stages ».
Le nombre de sujets nécessaires est insuffisant, la puissance de 1’étude est faible donc nos
résultats ne sont pas significatifs. Néanmoins, nous avons pu obtenir des tendances

intéressantes.

3.2. L’age et I’ancienneté d’installation : tendance a influencer les pratiques

Deux caractéristiques, 1’age et 1’ancienneté d’installation, pourraient influencer les pratiques
des MG concernant I’hydratation artificielle en fin de vie proche a domicile.
Nous n’avons pas atteint un seuil « significatif » pour établir un lien direct, mais une forte

tendance en ressort.

72,7% de ceux qui maintiennent 1’hydratation (8/11) ont plus de 20 ans d’ancienneté
d’installation (p=0,058) et 81,8% de ceux qui maintiennent I’hydratation (9/11) ont plus de 45
ans (p=0,140). 63,3% de ceux qui arrétent ’hydratation (12/19) ont moins de 20 ans
d’ancienneté d’installation (p=0,058).

Ainsi les médecins avec moins d’ancienneté ont tendance a arréter 1’hydratation.

Selon les recommandations de I’HAS et les données de la littérature scientifique, la tendance
serait plutdt de ne pas hydrater lors d’une fin de vie proche.

Devant ces résultats, il est difficile de ne pas établir un lien entre la formation en soins palliatifs
et la prise en charge des patients en fin de vie a domicile. En effet, la spécialité des soins
palliatifs tend a se développer depuis ces dernieres années et les jeunes médecins sont de plus

en plus formés. Dans notre étude, nous n’avons pas €tabli de lien significatif entre le fait d’avoir
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eu une formation en soins palliatifs et I’hydratation en fin de vie proche (nous retrouvons que
36,8% de ceux qui arrétent I’hydratation (7/12) ont participé a une formation en SP (p=0,712)).

I1 serait peut étre intéressant de réévaluer ce lien dans une étude plus puissante.

4. La prise de décision médicale

4.1. Discussion collégiale/ décision médicale

Les décisions dans le cadre de I’accompagnement de fin de vie s’effectuent a 97% du temps
apres discussion collégiale (avec aide des professionnels de santé et/ou la famille des patients).
Nous retrouvons dans la plupart des études les mémes résultats. Notamment dans le travail de
thése de Noémie LUTZ et Raphaélle MARTIN (13), ou 90% des décisions sont collégiales.

Dans le travail de thése de science de Renaud CLEMENT (22) sur les attitudes des médecins
face a des demandes de mort des malades en fin de vie (étude aupres de 127 médecins
généralistes, cancérologues et gériatres de Loire-Atlantique) ; 12 % des médecins jugent que
c’est a eux de décider de la fin de vie. 7% jugent que c’est au patient seul, et prés de 15%
considérent que « personne n’a le droit de décider, c’est la vie ». Ici la collégialité reste

¢galement la méthode la plus représentée.

Cette collégialité est favorisée par le développement des soins palliatifs. On rencontre de plus
en plus de médecins spécialistes en soins palliatifs, formés par des DU, des diplomes d’études
spécialisées complémentaires (DESC).

En ville nous pouvons avoir des avis spécialisés grace aux réseaux de soins palliatifs, aux
équipes mobiles qui dépendent des structures hospitaliéres a proximité, a I’hospitalisation a
domicile (HAD), ou méme aux médecins des services hospitaliers. 90% des médecins
interrogés ont contact avec ces intervenants. L’avis téléphonique peut €tre fait, mais c’est

surtout la visite a domicile qui va aider la prise en charge du MG.

Les échanges entre tous les intervenants vont induire des discussions collégiales qui seront

retranscrites dans le dossier médical et la décision restera médicale.
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Dans notre étude, lorsque les médecins généralistes en ressentent le besoin, dans 34,7% des cas
ils font appel au réseau de soins palliatifs, dans 26,1% des cas ils font appel a I’équipe mobile
et dans 26% des cas ils contactent 'HAD.

L’HAD est donc une aide importante pour le médecin généraliste.

La prise en charge des patients en soins palliatifs représente 35% de leur activité avec environ
10500 déces par an. On remarque que 70% des patients pris en charge en HAD le sont a la
sortie de leur hospitalisation, 30% des prises en charges sont initiées par leur médecin de ville

(23).

4.2. Ce que dit la loi

On remarque que 53% des MG interrogés n’ont pas lu de la derniére loi dite «Claeys-Léonetti».

33% d’entre eux ne reconnaissent pas I’hydratation comme un traitement.
La connaissance des lois et textes est essentielle dans la prise de décision médicale.
Ainsi, voici un résumé des différents textes concernant les soins palliatifs qui peuvent étre utiles

lors d’une prise en charge d’une fin de vie a domicile :

Le code de déontologie médicale et le serment d’Hippocrate (24)(25) :

Jusqu’au développement des soins palliatifs a la fin du XXeéme siecle, le corps médical pouvait
s’appuyer sur les principes déontologiques de ces deux textes.

Le médecin « 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. »

Il ne doit pas prolonger « abusivement les agonies »

Loi du 9 juin 1999 visant a garantir le droit a I’accés aux soins palliatifs (26).

Le premier service destiné aux soins palliatifs a été créé en France a Paris en 1987, a I’hopital
de la cité universitaire. Le développement de cette « spécialité » ameéne une réflexion et une loi
visant a « garantir le droit a ’acces aux soins palliatifsy.
Cette loi pose les fondements des soins palliatifs, notamment donne le droit aux malades de
refuser des « investigations » ou « des thérapeutiques »
Cette lo1 a modifié le code de santé publique. Au décours de cette publication les soins palliatifs

ont fait I’objet de deux plans gouvernementaux (27).
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Loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé (28).

Ici la notion de soins palliatifs est renforcée. « Le médecin doit respecter la volonté de la
personne apres 1’avoir informée des conséquences de ses choix. La personne malade a droit au
respect de sa dignité ».

Il y apparait également la notion de personne de confiance.

Loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie (29).

Loi dite « Léonetti », réel tournant dans la prise en charge des patients en fin de vie.
Renforcement du respect du choix du malade de la loi de mars 2002.

Introduction de la notion de directives anticipées :

« Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées dont le médecin doit tenir
compte, concernant les conditions de sa fin de vie. Lorsqu'une personne est hors d'état
d'exprimer sa volonté, la limitation ou l'arrét de traitement susceptible de mettre sa vie en
danger ne peuvent étre réalisés sans avoir respecté une procédure collégiale”.

Refus de ’obstination déraisonnable :

« Les traitements et les soins apparaissant inutiles, disproportionnés ou lorsqu’ils n’ont d’autre

effet que le seul maintien artificiel de la vie, peuvent étre suspendus et ne pas étre entrepris...»

Loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin

de vie (7).

Loi dite « Claeys-Léonetti », elle renforce et augmente les droits des patients apres les lois de
2002 et 2005.

Renforcement du refus de 1’obstination déraisonnable :

La nutrition et I’hydratation artificielle sont décrites comme un traitement, et peuvent donc étre
arrétées comme tout autre traitement.

Renforcement du droit des patients de réaliser une prise en charge a domicile pour une une fin
de vie, si son état le permet.

Droit a la sédation profonde :

Droit « de dormir avant de mourir pour ne pas souffrir » associ€ a « un arrét des traitements

de maintien en vie » .

4.3 Fin de vie et éthique
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La prise en charge d’une personne en fin de vie est complexe.

Aprées avoir pris connaissance des faits médicaux sur I’hydratation et la déshydratation pour
nous aider a prendre des décisions, et aprés avoir fait un point sur la loi, il faut les inclure dans
notre prise en charge globale du malade et de sa famille.

C’est a dire qu’il faut prendre en compte 1’aspect émotionnel, relationnel, humain,
psychologique et méme spirituel.

Pour nous aider dans cette tache il y a 1I’éthique médicale.

L’¢éthique médicale est définie comme un impératif fondamental de trouver un ton juste (30).

Un impératif de justice qui repose sur 3 piliers :

-I’autonomie : qui consiste a s’engager a faire participer le patient au processus décisionnel
-la bienfaisance : qui consiste a accomplir au profit du patient un bien qu’il puisse reconnaitre
en tant que tel.

-la non-malfaisance : qui consiste a épargner au patient un préjudice moral ou physique qui ne

ferait pas sens pour lui. (31)

Ainsi, selon le premier pilier, le patient doit tre mis au cceur de la décision médicale notamment
pour son hydratation, son avis compte. Cet avis doit étre demandé si ¢’est encore possible ; il
pourra accepter ou refuser la mise en place de thérapeutique. Cette notion est présente
notamment dans les lois de juin 1999 et d’avril 2005 avec la mise en place des directives
anticipées. Ces directives sont valables pour une durée illimitée, elles sont modifiables ou
annulables a tout moment. Des modeles existent pour aider le patient (32). Il doit pouvoir

compter sur son MG pour I’aider dans cette démarche.

Pour le second pilier, il faut se positionner a la place du patient pour définir avec son point de
vue ce qu’il considere étre bien. Mettre une hydratation en place peut prolonger artificiellement
sa vie. Est-ce bien pour lui? Va-t-il gagner en qualité de vie ?

Ou, arréter une hydratation peut-elle diminuer sa qualité de vie ? Son arrét va t-elle engendrer
des douleurs, un inconfort ? Dans cette situation, ce n’est pas au médecin d’imposer sa vision

du bien (33). Chaque décision doit étre le fruit d’une réflexion.

Enfin, le troisiéme pilier consiste a ne pas nuire, que se soit pour le patient ou sa famille.
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Tout doit étre mis en ceuvre pour accompagner le patient dans les meilleures conditions
possibles : prendre en charge la douleur, sa qualité de vie et un accompagnement moral. On y

retrouve ici le principe de 1’obstination déraisonnable décrit dans la loi d’avril 2005.

Le médecin reste une personne humaine remplie d’émotions, de ressentis, avec une histoire de
vie. Il peut étre difficile dans un accompagnement de fin de vie de prendre la meilleure décision
pour le patient. C’est pour cela qu’il est conseillé de prendre des décisions en concertation avec

d’autres intervenants dans le milieu médical ou non. Conseil décrit dans la loi Léonetti.

Les émotions représentent 1’essence d’une relation médecin/malade. Elles sont forcément
présentes, rendent une situation authentique. Elles peuvent étre I’origine d’un questionnement
¢thique. Elles peuvent jouer un réle dans la décision médicale, mais aussi entraver le processus

de réflexion philosophique.

4.4. La représentation de 1’eau dans la population générale

Sur le plan scientifique: 1’eau est le principal constituant de notre organisme, elle représente

60% du poids du corps, elle est donc essentielle a la vie.

Sur le plan théologique: les religions catholique et juive sont en accord avec le principe

d’obstination déraisonnable. Elles I’affirment dans une déclaration commune sur les soins des
malades en fin de vie (34).
La religion musulmane est d’avis d’arréter une hydratation si elle n’apporte aucun bénéfice

pour le patient. « Dieu seul décide de la mort.».

Sur le plan de I’entourage d’une personne en fin de vie: accepter I’arrét de 1’alimentation, ou

de I’hydratation, est souvent la premicre étape de la prise de conscience d’une mort proche.
Lorsque I’on parle d’arrét d’une hydratation, la premicre réflexion qui est souvent faite est : « il
va mourir de soif » (5).

23% des MG gardent I’hydratation pour aider la famille a accepter et 12% des MG la gardent
pour le symbolisme et le sentiment de non abandon des soins.

L’eau a une place majeure dans la conscience de chacun. Ainsi, maintenir une hydratation

pourrait donner une impression de non abandon du patient, pour les aider a avancer sur

I’acceptation de la situation, en association avec un dialogue avec 1’équipe soignante.
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CONCLUSION

Doit-on hydrater ou ne pas hydrater une personne en fin de vie proche? Comme nous avons pu
le voir dans notre étude, la réponse n’est pas facile. Les pratiques des médecins généralistes
sont tres variables.

Selon la loi « Claeys-Leonetti » (2016), I’hydratation est maintenant considérée comme un

traitement, elle peut étre arrétée. Mais la loi, ici, ne suffit pas pour prendre des décisions.
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C’est au médecin, a I’équipe soignante et a la famille, de se réunir de maniere collégiale et au
médecin de décider d’une marche a suivre pour la prise en charge du patient en fin de vie a
domicile.

Ainsi, comme nous l'avons détaillé dans notre étude, différents facteurs rentrent en compte dans
cette décision: les connaissances scientifiques, la loi et 1'éthique.

La tache est donc difficile. Elle peut étre a ’origine d’une mise en difficulté du médecin et du
corps soignant surtout a domicile.

Les médecins généralistes qui sont en premiere ligne en ville, ont un manque de formation (60%
des MG n’ont pas de formation et 53% n’ont pas lu la dernic¢re loi de 2016 sur les soins
palliatifs). Pour améliorer cela, peut-on envisager des retours d’expériences entre MG et
médecins en SP concernant la prise en charge de ces patients? Le but est de revenir sur nos
prises en charges passées pour moins appréhender les prises en charges futures. Peut-on
¢galement envisager d’encourager les formations lors de FMC en soins palliatifs ?

Pour aider les MG en ville, nous pouvons compter sur les structures en SP, malheureusement
trop peu nombreuses. Dans les Alpes Maritimes, nous comptons 2 réseaux de soins palliatifs et
4 HAD différentes. Devant les demandes croissantes des MG, la liste d’attente peut €tre longue
pour les patients. L'augmentation des capacités de ces structures peut-elle étre ¢galement I’une
des clés pour améliorer la prise en charge des patients en fin de vie a domicile?

Nous n'avons pas étudié le facteur "temps" passé au domicile de ces patients qui n'est pas
négligeable. Mais nous savons que c'est une autre problématique de taille. En effet, malgré le
dévouement des médecins pour leurs patients, le temps n’est pas extensible a I’infini. Entre les
contraintes du cabinet de ville et les visites a domicile, le caractére chronophage des soins
palliatifs est au centre du probléme. Ce serait un facteur a étudier lors de prochaines études.
"Le soin palliatif" est une spécialité récente en pleine expansion. Des études sont encore
nécessaires pour améliorer la prise en charge de ces patients a domicile.

Une collaboration des différents acteurs autour du patient et de son entourage est essentielle et
reste une des clefs principales pour la prise en charge de ces situations parfois complexes a

domicile.
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ANNEXES

Annexe 1. Questionnaire envoyé aux MSU

Pratiques des médecins généralistes concernant [’arrét ou le maintien de [’hydratation

artificielle chez les patients en fin de vie proche a domicile.

1- Age : <35 ans, entre 35-45 ans, > 45 ans

2- Sexe : F/H
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3- Type d’activité : urbain/ rural/ semi-rural

4- Ancienneté d’installation en médecine générale : <5 ans, entre 5-10 ans,

entre 10-20 ans, > 20 ans.

5- Région

6- Avez-vous suivi des formations en soins palliatifs au cours de votre carriere ? oui/non

Si oui ou ? -a la faculté pendant I’enseignement obligatoire ?

- une formation continue ?

- Autre ?

7-Avez-vous lu la loi « Claeys-Léonetti » 20167

8- Pour vous I’hydratation artificielle est—elle un traitement ? OUI/NON

9- Avez-vous déja été confronté a une fin de vie a domicile ?

OUI/ NON, si non: stop questionnaire

10- Avez-vous rencontré des difficultés dans I’accompagnement de patient en fin de vie a

domicile ?

11- Dans la majorité des cas, maintenez-vous 1’hydratation jusqu’a la fin ?

12- Si vous maintenez I’hydratation artificielle jusqu’a la fin quelle voie d’abord utilisez-vous

le plus fréquemment? IV / SC ?

13 - Si vous maintenez I’hydratation artificielle jusqu’a la fin quelle quantité prescrivez-vous?

500ml1/24H, 750ml/24H, 1000ml/24H, 1500ml/24H, >1500ml/24H ?

14- Si vous maintenez 1’hydratation artificielle jusqu’a la fin, quel produit utilisez-vous ?

un soluté glucosé , NaCL 0,9% , autre ?
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15- En cas d’hydratation artificielle instaurée, la prise de décision sur I’arrét ou le maintien de
cette hydratation se fait-elle plutot :

Avec d’autres professionnels de santé? Avec la famille ? Seul ?

16- Avez-vous des contacts avec des spécialistes en soins palliatifs pour vous aider a la prise

en charge de vos patients en fin de vie a domicile? Oui/non

17- Si oui, Lesquels ?

18- Si vous étes plutdt favorable a I’arrét de I’hydratation, pourquoi ? (la raison la plus
importante)

-Pour le confort (en retirant une voie d’abord qui peut étre douloureuse, encombrement...).

-Pour aider la famille a accepter la situation.

-Apres évaluation de la situation vous jugez qu’il n’y a aucun bénéfice au maintien de
I’hydratation.

- autre...

19- Si vous étes plutdt favorable au maintien de 1’hydratation, pourquoi ? (la raison la plus
importante)

-Pour le confort, lutter contre la soif, les escarres, la sécheresse buccale

-Pour aider la famille a accepter la situation

- Pour le symbolisme, un sentiment de non abandon des soins

-autre...

Annexe 2 : Tableau 2 : Comparaison entre le groupe de médecins ayant maintenu [’hydratation
des patients en fin de vie vs celui de médecins [’ayant arrété (N=30)

Maintien de ’hydratation Arrétde  p-valeur
n(%) des patients I’hydrata
n=11 (36,7%) tion des
patients
n=19
(63,3%)
Age (années) 0,258
<35 ans 1(3,3) 0 (0,0) 1(5,3)
35-45 ans 10 (33,3) 2 (18,2) 8 (42,1)
>45 ans 19 (63,3) 9 (81,8) 10 (52,6)
Sexe 1
Femme 12 (41,4) 5(45.5) 7 (38,9)

Homme 17 (58,6) 6 (54.5) 11 (61,1)



Type d’activité
Urbain

Rural

Semi-rural
Ancienneté d’installation en
médecine générale
5-10 ans

10-20 ans

>20 ans

Région

PACA

Corse

Formations en soins palliatifs au cours
de la carriére

Oui

Non

Si Oui, a la faculté pendant
I’enseignement obligatoire

Oui

Non

Lu la loi Clayes / Léonetti 2016
Oui

Non

L’hydratation artificielle est un
traitement

Oui

Non

A rencontré des difficultés dans
I’accompagnement de patient en fin
de vie a domicile

Oui

Non

Age (années)

<45 ans

>45 ans

Ancienneté d’installation en médecine
générale

<20 ans

>20 ans
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RESUME

Introduction: Dans les années a venir 41% a 69% de la population aura recours a des soins
palliatifs, que se soit en institution ou a domicile par des professionnels formés. L'hydratation
artificielle en fin de vie est un questionnement fréquent dans ces situations. Il existe peu de
référentiels et de recommandations. L'objectif principal de notre travail est d’étudier les
pratiques des médecins généralistes concernant [’hydratation artificielle chez les patients en
fin de vie proche a domicile. Notre objectif secondaire est la recherche de facteurs influengant
leurs attitudes concernant I’hydratation artificielle pour les patients en fin de vie proche a

domicile.
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Méthode: Nous avons réalisé une étude quantitative et descriptive. Nous avons interrogé les
médecins généralistes maitres de stages universitaires de France a 1'aide d’un questionnaire
envoy¢ par mail. Le questionnaire portait sur la description de la population étudiée, leurs

connaissances en soins palliatifs, leurs pratiques et leurs représentations de 1’hydratation.

Résultats: 30 maitres de stages universitaires de la faculté de Nice ont répondu. Dans 63% des
cas, il est préféré un arrét de I’hydratation lors d’une fin de vie proche. 63,3% de ceux qui

arrétent [’hydratation ont moins de 20 ans d’ancienneté d’installation (p=0,058).

Discussion: L’accompagnement d’une fin de vie au domicile est une situation rencontrée par
tous les MG et peut les mettre en difficulté. La revue de la littérature serait en faveur de ’arrét
d’une hydratation en fin de vie. Nos résultats attirent I’attention sur la formation. Les «jeunes
médecins» ont tendance a arréter 1’hydratation artificielle en fin de vie; ce qui nous fait penser
que c’est grace au développement des soins palliatifs dans la formation initiale notamment que

ce résultat peut s’expliquer.

Conclusion: Les médecins généralistes sont en premiere ligne en ville pour la prise en charge
des patients en fin de vie au domicile. Répondre a la question de I’hydratation artificielle en
fin de vie n’est pas facile et les pratiques sont variables entre les médecins. La complexité de la
situation fait intervenir différents facteurs pour la prise de décision.

La collégialité reste au cceur la prise en charge entre le médecin, 1’équipe soignante, le patient

et sa famille.
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