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Naissance des soins pallatifs : ia fin de vie et la douleur sont

des entités médicales

Figure 1. Integrated model of curative and palliative care for
chronic progressive illness

Cicely Saunders
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en fin de vie
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https://fr.wikipedia.org/w/index.php?title=St._Christopher's_Hospice&action=edit&redlink=1

Contexte francais

UN SITE AU SERVICE
DES CITOYENS

sfap Contexte... 1999, année charniére

. Accélération du développement des soins palliatifs en France.

- Prise en compte du retard francais en matiére d'accompagnement
et de prise en charge spécialisée des malades en fin de vie :
Rapport du sénateur Lucien NEUWIRTH.

- Promulgation d'une loi favorisant |'accés aux soins palliatifs :
Loi du 9 juin 1999,

Appartenance politigue
Membre du Groupe du
Rassemblement pour la

- Elaboration d'un plan triennal national.

Republique . Mise en ceuvre d’'un programme de recherche
Ftat-civil dans lI'objectif de faire I'état des lieux des pratiques des
Né le 18 mai 1074 soignants face aux patients en situation de fin de vie.

Décéde le 26 novembre 2013
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Phase 1 : enguétes aupres des soignhants

4 enquétes téléphoniques nationales sur les attitudes et pratiques des

soignants face aux patients en fin de vie
(PHRC, ARC, Ligue contre le Cancer et Fondation de France. PHRC, ARC, Ligue contre le Cancer
et Fondation de France).

e 502 médecins généralistes en 2002 (taux de réponse de 45%)

e 498 médecins spécialistes en 2002 (taux de réponse de 74%, 60% et 76%)
Oncologues, neurologues et médecins exercant dans des CISIH

e 602 infirmiers libéraux en 2005 (taux de réponse de 75%)

e 1502 infirmiers hospitaliers en 2006 (taux de réponse de 70% & 96%)
Soins intensifs, Urgences, Neurologie, Médecine interne, Oncologie, Hématologie, HAD,
Traitement de la douleur, Soins Palliatifs




Enq UéteS SO | NS- Pal I |at|fS attitudes et pratiques des soignants face aux

patients en fin de vie

4 questionnaires élaborés comportant plus de 200 questions (40

mn) (Administration téléphonique systeme CATI — sélection ¢
aléatoire a partir de la base de donnée CEGEDIM) L
e Connaissances et opinions sur les soins palliatifs <G ———— ——————————————————— I
e Connaissances, Attitudes et Pratiques relatives au traitement de la douleur <G E———— C N
e QOpinion sur les actes d’Euthanasie A |
e Connaissances, Attitudes et Pratiques relatives a I'Intubation et la ventilation artificielle ;«um S Q
¢ Communication soignant-patient (pronostic-diagnostic) C——————————————————— U
e Prise en charge des patients en fin de vie et acces aux équipes spécialisées (description
des dernieres prises en charge) E
S

.
s\EﬁM Construction d’une problématique



Les soins palliatifs, c’est quoi ?

CHT !nserm

La seimnes pour ls santé

Morphine = fin de vie = « lyse » = euthanasie ? U9
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Meconnaissance des soins palliatifs
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www.elsevier.com,locate/socscimed

Attitudes toward palliative care, conceptions of euthanasia an
opinions about its legalization among French physicians

P. Peretti-Watel*>*, M.K. Bendiane®®, J.P. Moatti>®

i or Disease Control of South- - - France
®Research Unit 379, Health and Medical Research National Institute, Sacial Sciences Applied to Medical Innovation,
Institut Paoli Calmettes, Marseille, France
“Department of Economics, University of Aix-Marseille II, France
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en 2002, les médecins interroges
faisaient preuve d’'une
meéconnaissance globale des soins

palliatifs, par ailleurs ils démontraient
aussi une certaine confusion a l’egard
de la notion d’euthanasie.



Confusion entre soins palliatifs et euthanasie -1-

Actes médicaux considérés comme des actes d’euthanasie par les médecins en 2002...[ France métropolitaine, 2002 ]
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Confusion entre soins palliatifs et euthanasie -2-

Actes médicaux considérés comme des actes d’euthanasie par les infirmiers
[ France métropolitaine, 2005-2006 ]
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Pour nous les Grecs,
eu = bon et thanatos = mort.

i : ‘“ 12
B Et..
" Un bon mort,
N c'est quoi ?
( \ Cest celui ]
qui ne dérange
A= plus personne ?
Opinion des médecins généralistes g g "
et spécialistes sur 1’euthanasie e -
o, b i
Résultais de I’enquéte francaise « Attitudes et pratiques face aux soins palliatifs — 2002 »

Marc K. BEN DIANE (1, 2), Patrick PERETTI-WATEL (1, 2), Jean-Marc LAPIANA (3), l_lt)get FAYRE “),
Anne GALINIER (5), Hervé PEGLIASCO (6), Yolande OBADIA (1, 2), et le Comité de Pilotage Soins Palliatifs PACA*

Généralistes Oncologues Neurologues | Sidénologues

Considéere que la prescription de cocktails lytiques est un acte d’euthanasie...
65% 69% 72% 64%

Prescrirait un cocktail lytique pour un patient en phase d’agonie présentant une forte douleur
résistante a la morphine...

5

LS

53% 33% 50% 55%
Considere que la prescription de cocktails lytiques est un evenement courant en milieu hospitalier
25% 24% 23% 28%

Déclare avoir eu connaissance d’au moins un cas de prescription de cocktails lytiques chez des
patients en fin de vie ...

Au cours de la derniére année
24% 40% 29% 27%
Au cours des dix dernieres années

38% 42% 44% 59%




Opinion sur la légalisation de I'euthanasie -1-

Observatoire national de la fin de vie, Paris, le 23 novembre 2010

Opinion des meédecins sur la legalisation de

Veuthanasie...
[ France métropolitaine, 2002 | -3-
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Opinion sur la légalisation de I'euthanasie -2-

Observatoire national de Ia fin de vie, Paris, le 23 novembre 2010

Opinion du personnel infirmier sur la légalisation

de 'euthanasie...
[ France métropolitaine, 2005 | -3-
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Meéconnaissance des soins palliatifs -2-

Downloaded from jme smpcom on 18 May 2008

French hospital nurses’ opinion about euthanasia
and physician-assisted suicide: a national phone
survey

M K Bendiane, A-D Bouhnik, A Galinier, R Favre, ¥ Obadia and P Perett-Watel

J. Med. Fihics 2000.35:238-244
doiz10.1 1384me. 2008025206

Updated information and services can be found at

References
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En 2006, a I'image des médecins, parmi les infirmier
interrogeés :

> 48% des infirmiers hospitaliers étaient en faveur d’une
|égalisation de I'’euthanasie

> 29% en faveur d'une |égalisation du suicide
medicalement assiste.

Ces positions se retrouvaient plus souvent :

chez les moins expérimentés en matiere de prise en
charge de patients en fin de vie,

chez les moins formés en soins palliatifs

chez les plus mal a I'aise face a des patients en phase
terminale.




Un modele pour expliguer I'accés aux traitements antalgiques forts....

Attitudes
Représentations associées

Stress
emblématique
discriminant

Pratiques professionnelles

Conseqguence sociale

Profil sn'gnant

Profil angnant

™

Opinion sur 1a légalisation de 'euthanasie

FAVORABLE

Difficultés d'acces
aux traitementsde la douleur

DEFAVORABLE

Facilites dacces
aux traitements de la douleur

-
SEﬁM Construction d’une problématique

Niveau de
connaissances

Compétence
Aisance

Défiance

Stress
4
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Doit-on informer le patient a
défaut ses proches ?

Du diagnostic, du pronostic, des traitements ?

St

iences Economiques et Sociales de la
Santé & Traitement de I'information Médicale

CHT !nserm

La seimnes pour ls santé

(Aix Marseille
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Communication du diagnostic a un patient compétent (2002)

Papers

Doctors’ opinions on euthanasia, end of life care, and

doctor-patient communication: telephone survey in France en 2002, 10% des medecins | nterroges
P Peretti-Watel, M K Bendiane, H Pegliasco, ] M Lapiana, R Favre, A Galinier, ] P Moatt déclaraient informer systématiquement

leurs patients compétents
du diagnostic,

v g HU 137 ST il
1A

MG : 9 %,
Oncologues : 18%,
Neurologues : 7 %.

oy r B zaal
el A5 RET 1 Lieusabowksis: B2 UG,

Comumncaat

Siss - wrhaamam " s 1 a . = —u—mu-izatizn- sl prlisacs, @ed B oolioe

Roar bk Tarw

French doctors’ involvement in end of life care and palliative care, their attitude to and communication with patients, and their opinion
on legalising euthanasia, 2002. Values are numbers (percentages) unless otherwise stated

General practitioners Oncologists Neurologists Total
(n=502) (n=217) (n=198) (n=817) r value*

N Feel unwminr!ahle mth termlni_l_l!z._r_n_l_panents _ B4 [15 ?] LA B]l 55 {E?iﬁj 156 (17.0) - 0.001
Systematically communicate diagnosist o m@es w75 13(66)  %5(104) 0001
Systematically communicate treatment} 287 (57.2) 143 (65.9) 93 (47.0) 523 (57.0) <001
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Communication du diagnostic a un patient compétent (2006)

s@M

50%
45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

unicati Agui adi u di icau i A
Communication par l’'é e médicale du diagnhostic a un patient compétent
[ France métropolitaine, 2005-2006 ]

46% M Libéral B Hospitalier

N\

Sans restriction Uniquement si le Uniquement si I'équipe Jamais Nr
patient le demande médicale le juge
nécessaire



FIGURE 4.1
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denx des patientes asteintes d"on
cancer duo sein, et elle et faite
wune fois sur deux par un mede-
cin die wille

Les personnes interrogées
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trop brutale 7 Globalement,
17, 7% répondent «owi= & cetre
question, et 6% « peut-&tre =
L est plus Jugse trop brutale lorsgu'elle a &t& faste par
um ibre dha nel d'un labo ire d'analyse ou dun centre
de radioclogie, ou par e&léph, o 1 JutSe gu'en face-3-face.
Ce ressents ne dépend pas du type de cancer (pronostic bon, interme-
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En revanche, il dépend du profil socodémographigue des enguétés
(tablezas 4.1.): les fernmes jugen: ples souvent gue Pannonoe a &6 trop
brutales, et ce ressentt décroic avec I'Sge an diagnossic, l'ecart de penre

& P

20%

des patients

Annonce du diagnostic les données de VICAN....

interrogés dans VICAN ont

connu leur diagnostic de cancer hors contexte
medical.

nemE

Four repondre 3 leurs quessions (35,5%), que

352%),
- : poser leun: man
soignants (33,8%). Un peu plus il ivé Eréz d
- It 2 de poser de (2B.5%), ou dEtre

£ i délivrée par les soignanes

&5 3 une i
trop importante (23,9%)

A partir de ces cing assertions, un score de satisfaction des échanges
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istinguées & partir de ce iancde 5 & 15:

i letBun deB

exermple & trois réponses = souvents ot dews «de temps en tempss),

35% ont constaté que les
soignants ne prenaient pas
assez de temps pour répondre
a leurs questions (souvent
14,8% et de temps en temps
20,7%)




Connaissance du pronostic....

Communication par le médecin du pronostic a un patient compétent
[ France métropolitaine, 2002 ]
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Disclosure of Prognosis to Terminally Il Patients:
Attifudes and Practices Among French Physicians
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en 2002, parmi I’ensemble des patients en fin de
snsTRACT vie compétents et suivis par les médecins
gk Dot oL e govemorn i tempiealty M putints [+« s, prersaitic o0 interrogés (N=1911 dont 1281 compétents)

intcgrating the physical, peychological, apiriteal, audd social aspects nf end-ar-life vare.
Objeetive: This study aimed to asseaa French plusicians' general ablitudes and effoctive

b e e i e [ e et Sileme vt > 45% ont été informés par le médecin du

sairple of 917 French general praclitioners, oncologists, and neuologists,

BrsuftsTA jority of reqpm\dents wpted fur prognosis diselosuare only AT enla’ b uest, 0
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+4.5% of cumpebent patienls were iwlonmed of progosis by Lheic physician,
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Tous égaux en situation de fin
de vie ?

La seimnes pour ls santé

Les inégalités sociales de santé : genre et age ? D=
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Variabilité des pratiques de SOINS : le traitement de la douleur

Factors associated with prescription of opisids to cancer patients 349

Table 2. Cancer patients followed up to death by responding GPs and oncologists

aL-(-arc_if'_r?g to wf.i.erher or not they received morphinfe B - Les fe m m es Se ra ie nt pl u s

Patients who Patients who

recei]\]rfzdl did not ;qce‘ive . . .
moniles  mowles enclines a prescrire de la
Gender
Female (n = 487) 53.2% 43.6% :
Male (n — 595) 46.8% 56.4% <0.05 morphlne...

Patient’s and physician’s respective genders

Female patient—female physician (n = 188) 13.9% 18.0% <0.01 : ’ A H
male patient-female physician (7 4 s Toutefois, lorsqu’on étudie

Female patient—male physician (n = 299)

Male patient—female physician (n = 190) 17.1% 17.6%
P'I'I: I ati t—me I. h,' ici ( = 40'.'} 29.7% 38';‘”.’r : s

aga e patient-male physician (n = 405 “ ' les interactions de genre, les
<65 years (n = 460) 44 3% 32.3% <0.001

250 years (n - 154) 1o 2055 patients recoivent davantage
(Mean age in years) (63.8) (68.3) . ° °

) de morphine lorsqu’il s’agit

Gemiousinsey v - 195 e g de femme(s) suivie(s) par

Lung (n = 192) 17.7% 17.7%
b Lymphoma, l‘;atl:;kem;& and other cancers (n = 143) 12.2% 19.0% ”, .
'atient assisted by relatives
des médecins hommes
Yes (n = 985) 92 0% 85.4%
Decease at patient’s home
No {n = B26) 76.6% T4.7% 0.596
Yes (n = 256) 23.4% 25.3%

“From the 2002 French national survey on physicians’ knowledge, attitudes, beliefs and practices
toward palliative care (n = 1,082),

"p value for the Pearson’s y* testing the independence hypothesis hetween each row variable and the
prescription of morphine.

21
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Variabilité des pratiques de SOINS : ies actes deuthanasie

Agreement of French nurses with euthanasia for end- Bendiane et al, ECCO 15-EMS0O 34
of-life care patients Berlin, 2009

Agreement of haematology-oncology nurses with the

prescription of lethal injection to an end-of-life cancer patient:
...Personal characteristics of the nurses -71-

Patient who
views life as

meaningless™®
Age of nurses

<35 years (n=299)
30-45H years(in=145)
=45 years (n=106

Gender of nurses
Female (n=500)
Male (n=50)

* Ciwree_ —1 wignetftes used by Emvmanoe! ef al [T996G)




Variabilité des pratiques de SOINS : ies actes deuthanasie

Observatoire national de la fin de vie, Paris, le 23 novembre 2010

Cas cliniques (wgnette) injection letale..
[France métropolitaine, 2005] -2

Distribution aléatoire de I’age et du genre du patient.

Des groupes plus
vulnérables : les femmes et
les patients agés....
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Variabilité des pratiques de SOINS : ies actes deuthanasie

Observatoire national de la fin de vie, Paris, le 23 novembre 2010

Injection létale : caractéristiques du

patient...
[Exercice libéral, n=602]

Non Patient avec
Significatif une douleur

intense (1)
Age du patient

70 ans (n=299)
40 ans (n=303)

Sexe du patient

Femme (n=302)
Homme (n=300)

ERS ==l Inserm SF42
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Les caractéristiques du
patient sont déterminantes
de la décision pour les
soignants d’avoir recours a
une injection létales dans
ces vignettes cliniques

cliniques.

Pour ces soignants, la
souffrance semble moins
supportable ou moins
|égitime pour patient homme
Ou pour un patient
relativement jeune




Variabilité des pratiques de SOINS : accord du patient

Observatoire national de Ia fin de vie, Paris, le 23 novembre 2010

Cas cliniques : limitation des traitements...
[France métropolitaine, 2005]

Situation initiale

Un patient hospitalisé atteint d’'une SLA (Sclérose Latérale
Amyotrophique ou maladie de Charcot) a besoin en urgence
d’une assistance « ventilatoire » invasive (intubation).

Question 2 : Faut-il intuber ce patient ?

SUITES
Le patient a été intubé mais une trachéotomie doit étre réalisée pour
prolonger la ventilation artificielle et prolonger son espérance de vie

Question 2 : Faut-il realiser cette tracheotomie ?

ERS == Inserm §.,,E&§
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Variabilité des pratiques de SOINS : accord du patient

Observatoire national de la fin de wvie, Paris, le 23 novembre 20710

Intubation et trachéotomie : caracteéristiques

demographiques...
I Exercice hospitalier, Nn=1502 J -1-

REALISER I'ACTE SOLLICITER LACCORD

du patient a défaut de ses proches
Intubation Trachéo. Intubation

{4.:.9 i?;._‘.;ﬁtﬁ;t Davantage favorable T

Genre du patient Pour un patient homme
(homme versus femme)

Age de I'enqueéeteé
(21-49 varsus 50 ans at +) » + p<0.02

Genre de I'enquéte Les plus jeunes sont davantage

favorables
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Des soins palliatifs pour tous ?

Les données de la « cohorte cancer »

La seimnes pour ls santé

(Aix Marseille
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Phase 2 : exploitation des données médico-
administratives

Niveau national CNAM

|

Niveau Régional

CPAMI/CTI: Contréle assurées,
prescripteurs, Données
nominatives + NIR

Feuilles de soins, Factures
actes biologie, pharmacie...

Données de production
(consommation de soins, ALD,
Accidents Travail, Maladies Pro...)

“\Jm\sa""o“ Données hospitaliéres

ANO

Données individuelles
anonymes

cohorte « cancer »
suivi sur 25ans de tous les cas incidents de cancer en France
Identifié par le fichier des ALD, les registres et les données hospitaliéres

SEGHim .




Acces aux soins pal l1atifs des personnes atteintes d’'un cancer

diagnostiqué en 2013 et décédeées dans les deux premieres années (par localisation).
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Acces aux soins pal [1atifs des personnes atteintes d’'un cancer

diagnostiqué en 2013 et décedées dans les deux premieres années (par stade au diagnostic).

Pas de soins palliatifs Soins palliatifs
Histologie au diagnostic identifiés prodigués
n=31374 (43%) n =40 941 (57%)
In situ 250 (81%) 59 (19%)
Invasif 19 164 (52%) 17 769 (48%)
Atteinte ganglionaire 1578 (41%) 2279 (59%)
Métastatique 9221 (31%) 20 551 (69%)
Non-défini 1161 (80%) 283 (20%)
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Acces aux soins pal Liatifs ges personnes atteintes d’un cancer

diagnostiquées en 2013 et décédées dans les deux premieres années.

VELIERTE
n =40941 (57%) Moyenne [Ecart Type] linterquartile Q1-Q3]
Du diagnostic au DC (jours) 271,7 [+/- 205,4] 231,0[87,0—427,0]
Du diagnostic a I'accés aux SP (jours) 206,5 [+/- 198,6] 144,0 [32.0 - 344.0]

De I'acces aux SP au DC (jours) 65,3 [+/- 100,4] 29,0 [13.0-67,0]
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Mourir chez soi1 ?

ODbjectifs des plans « soins palliatifs »

La seimnes pour ls santé

(Aix Marseille
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AcCces aux soins palllatlfs disparités régionales (2013).

Color 2013:2010 ratio

Less than 80%

80% to less than 90%
90% to less than 100%
100% to less than 120%
120% and greater

EREC

Figure 1 2013:2010 ratio of observed-to-expected rates of non-surgical admissions for cancer (A) or neurological disease (B) in which the
patient died in the hospital. From lightest to darkest, the colors represent a 2013:2010 ratio of less than 80%, 80% to less than 90%, 90%
to less than 100%, 100% to less than 120%, and 120% or greater. A 2013:2010 ratio of 80% means that the ratio of actual to expected

inpatient deaths decreased by 20% between 2010 and 2013; a 2013:2010 ratio of 120% means that the ratio of actual to expected inpatient
deaths increased by 20% between 2010 and 2013.
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