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MOTS CLES Résumé

Loi Leonetti ; Contexte. — La loi n®2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de
Gériatrie ; vie, dite loi Leonetti, constitue une avancee sur le plan éthique en condamnant "acharnement
Soins palliatif ; thérapeutique, en mettant en place les conditions pour que le patient puisse faire valoir son
Etude rétrospective souhait, ou en instituant une procédure collégiale pluridisciplinaire dans l'arrét du traitement

curatifs s’il ne peut pas exprimer sa volonte. Sept ans aprés, le rapport Sicard répond que cette
loi est insuffisamment appliquée. En raison d’un nombre important de décés apres 75 ans, les
gériatres sont eux-meémes confrontés a I’application de la loi au quotidien, mais la mise en
pratique de la loi est peu étudiee.
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Objectif. — ’objectif de notre travail était d’évaluer l'application de la loi Leonetti dans la
mise en place des soins palliatifs terminauy en gériatrie, et d'en identifier les difficultés chez
la personne agée.

Méthodes. — Il s’agit d’une étude monocentrique retrospective conduite sur une periode de
15 mois dans les services de court et moyen seéjour gériatriques de Saint-Etienne. Cette étude
analyse les dossiers de patients décédes dont le diagnostic principal ou associé en PMSI était
«soins palliatifs » et qui s’inscrivait dans la trajectoire suivante : sujets polypathologiques,
ayant présenté des épisodes aigus et des récupérations.

Resultats. — Sur 115 décés, 67 dossiers correspondaient aux critéres d’inclusion (polypathologie
instable). 37% des dossiers faisaient part a la fois d’une collegialité entre médecins, d’une
information au patient lorsque c’était possible ou & la personne reférente dans le cas contraire,
et d’une trace écrite d'arrét des thérapeutiques curatives. Au moment de la décision, 69% des
patients avaient perdu leur autonomie décisionnelle. La simplification du traitement pour ne
pas imposer une obstination déraisonnable et une réévaluation du traitement ont été réalisés
dans 95 et 97% des cas. Aucune directive anticipée écrite n'a été retrouvée, et seulement 4
directives ont été données par oral.

Conclusion. — ’application au quotidien de la loi Leonetti doit &tre améliorée, notamment
concernant la tracabilité des décisions collégiale et le réle de la personne de confiance. Néan-
moins, certains dispositifs comme les directives anticipées sont difficiles a mettre en ceuvre en
gériatrie.

© 2074 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés,

KEYWORDS Summary

Leonetti’s Act; Background. — The Act no. 2005-370 of the April 22th 2005 on patients’ rights and end of life,
Geriatrics; called the Leonetti’s Law, is an ethical advance. It condemns therapeutic obstinacy; it sets
Palliative care; up the conditions for the patient to express his wishes; or it opens the possibility of treat-
Retrospective study ment discontinuation in the framework of a multidisciplinary collegiate procedure when the

patient can’t express his will. Seven years later, the "‘Sicard report’’ concludes that this law is
inadequately implemented. Due to a large number of deaths after 75 years, geriatricians are
themselves faced with this Act implementation on a daily basis, but their practice is poorly
studied.

Objective. — The aim of our study was to evaluate the Leonetti Act in the establishment of
terminal palliative care in geriatrics, and to identify the difficulties in the elderly.

Methods. — This was a retrospective single-center study conducted over a period of 15 meonths.
We have exhaustively collected deaths in geriatrics wearing as principal diagnosis or associa-
ted diagnosis the code *'palliative care’’ (Z515 PMSI); these patients were also the ones with
multiple pathologies who experienced acute episodes and recoveries.

Results. — On 115 deaths, 67 cases met the inclusion criteria (unstable polypathology). 37% of
the files mentioned both a collegiality among doctors, a patient information where possible, or
otherwise the referent person, and a written record of the passage in palliative care. At the
time of the decision, 69% of patients had lost their decision-making autonomy. Simplification
of treatment to avoid imposing an unreasonable obstinacy was achieved in 95% of cases and
reassessment of treatment in 97% of cases. No written advance directive has been found, and
only four directions were given orally.

Conclusion. — The daily application of the Leonetti's Act should be improved, especially regar-
ding the traceability of collegiate decisions and the role of the trusted person. However, some
features like advance directives are difficult to implement in geriatrics.

© 2014 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

Introduction graves evolutives ou terminales: elle rappelle, d’une

part, l'interdiction de Ueuthanasie, et d’autre part de
La loi n°2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits l'obstination déraisonnable. Elle vise a protéger les patients
des malades et a la fin de vie, dite loi Leonetti, d’'une mort dans la souffrance et Uinconfort. Elle est
votée a l'unanimité du parlement, a été instaurée pour également la pour autoriser un choix d'arrét de théra-
ameéliorer la qualité de 'accompagnement des sujets pré- peutiques curatives, pour obliger la réflexion collégiale a

sentant des pathologies incurables présentant des maladies propos de chaque situation de fin de vie, et pour guider
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l'accompagnement dans le respect de la dignité du patient
[1].

Le rapport Sicard sur la fin de vie en France paru le 18
décembre 2012 propose de nouveaux moyens pour améliorer
la fin de vie en rappelant les grands principes de la loi Leo-
netti [2]. Mais il aborde peu les solutions qui pourraient étre
proposees en gériatrie afin d’améliorer la démarche pallia-
tive dans cette spécialité, sachant que 68% des décés ont
lieu apres 75ans [3].

Les medecins gériatres manquent de repére pour savoir
si les patients sont a considérer ou non en phase palliative.
En effet, la frontiere entre soin curatif et obstination dérai-
sonnable n'est pas toujours identifiable. Il n’est pas aisé de
connaitre |’évolution d’une maladie curable au grand age en
raison de la fragilité et de la comorbidité.

Comme l'avait constaté le Dr Renée Sebag-Lanoé, pion-
niére des soins palliatifs en gériatrie, la fin de vie chez la
personne agee peut se dérouler selon trois trajectoires [4] :
* le sujet age apparemment sain mais fragile qui présente

un épisode aigu grave qui va entrainer rapidement sa

mort (trajectoire de type 1). On peut citer pour exemple
l'accident vasculaire cérébral (AVC) sévére, Uinfarctus du
myocarde massif... Ces pathologies ayant déja un taux
de mortalité éleve, la personne agée n’en sera que plus
vulnérable;

® le sujet age présentant une pathologie grave arrivant a
sa phase terminal, comme c’est le cas des cancers ou de

Uinsuffisance cardiaque, dont [’évolution normale est la

mort quel que soit I’age du patient (trajectoire de type

2);
* le sujet agé polypathologique qui présente des épisodes
aigus avec des récupérations, qui peut parfois avoir une

fin de vie longue (trajectoire de type 3).

Cette derniere catégorie, souvent rencontrée en géria-
trie, est celle qui pose le plus de difficultés lors du passage
du curatif au palliatif.

Si les modalités concretes de prise en charge des symp-
témes medicaux lors de |a fin de vie (nutrition parentérale,
hydratation, prise en charge de la souffrance psychique
et physique...) sont bien codifiées [5—7], la difficulté
semble plutdt porter sur la décision elle-méme d’arrét
des thérapeutiques curatives pour des soins exclusive-
ment de confort, ayant pour intention unique de soulager
les symptdmes physiques et psychiques, particuliérement
en geriatrie chez le sujet polypathologique treés instable
et ayant des alternances d’épuisement et de récupéra-
tion. Plusieurs outils pour tenter d’aider a la réflexion
ont été publiés: outil Mobigual, organigramme d’aide a
l"application de la loi Leonetti en gériatrie par la Société
francaise d’accompagnements et de soins palliatifs (Sfap) et
la Société francaise de gériatrie et de gérontologie (SFGG),
etc. [8,9] Ces outils sont-ils une aide réelle au quotidien
pour les equipes? Comment cela se passe-t-il en pratique ?
Sont-ils actuellement utilisés et bien compris?

Peu d’études ont porté sur ce passage problématique
en soins palliatifs chez des sujets trés agés polypatholo-
giques pris en charge a ’hopital. Nous avons voulu faire
un état des lieux de notre pratique actuelle. L'objectif de
ce travail était d’évaluer !'application des critéres de la
loi Leonetti dans la mise en place du projet de soins pal-
liatifs terminaux en gériatrie et d’apprécier le contexte

décisionnel de la réduction ou de ’arrét des thérapeutiques
curatives.

Methodes
Population de I’étude

L'étude a porté sur les patients ayant été hospitalisés et
étant décédés lors de ce méme séjour dans les services de
court et moyen séjour gériatrique (soins de suite et réédu-
cation) du CHU de Saint-Etienne, quel qu’en soit la durée.
Les déces ont eu lieu du 1° janvier 2012 au 31 mars 2013,
soit une période de 15 mois.

Les dossiers sélectionnés contenaient dans leur cotation
Programme de médicalisation des systémes d’information
(PMSI) le code Z.515 de la classification internationale des
maladies, soit le code unique se rapportant aux soins pal-
liatifs en diagnostic principal ou associé. Le mode de sortie
d’hospitalisation du résumé d’unité médicale tait le déces,
désigné par le code 9. Ces cotations sont effectuées par
les médecins des services a la fin de chaque hospitalisa-
tion.

Les informations concernant les participants a cette
étude seront anonymisées et informatisées selon les recom-
mandations de la Commission nationale informatique et
libertés (Cnil),

Dossiers sélectionnés

Les dossiers ont été étudies de maniére exhaustive et
rétrospective. La décision d’arrét des thérapeutiques cura-
tives devait étre réfléchie et non évidente, c’est-a-dire
qu’elle concernait des sujets polypathologiques en situa-
tion instable (trajectoire de type 3). Ainsi, les patients dont
les dossiers faisaient part d’un décés suite a une patholo-
gie aigué grave d’emblée (ce qui correspond a la trajectoire
de fin de vie de type 1) et ceux qui dont le déces était lié
a une maladie chronigue grave sans thérapeutique possible
(trajectoire de type 2), étaient exclus.

Critéres étudiés

Les items recherchés étaient divisés en trois parties :
e la premiére partie nous renseignait sur les données démo-
graphiques, différents facteurs de morbidité : pathologie
principale, épisode actuel surajouté, Mini Mental State
(MMS), score de comorbidité Charlson pondéré avec |’age
[10], score de dépendance activity of daily living (ADL)
eévalué sur 4 [11], état nutritionnel, et présence de
complications de décubitus;
* la deuxiéme partie portait sur différents aspects de la loi
Leonetti. Les critéres de «bonne application » de la loi
Leonetti étaient la présence simultanée dans le dossier
de trois éléments traces :
une décision multidisciplinaire, définit dans notre
etude par le nom de deux médecins seniors indépen-
dants sur le plan hiérarchigue inscrits sur le dossier
médical lors de la décision,

= Uinformation de la personne lorsque celle-ci ne présen-
tait ni une démence sévere, avec un MMS supérieur a 15
[12], ni des troubles de la conscience objectivés dans le
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dossier, ou de la personne de confiance ou les proches
lorsque U"information au patient n’est pas applicable,
la tracabilité avec la présence de la notion de soins
palliatifs dans le dossier médical. Parallelement, nous
avons recherché la désignation écrite et signée de
la personne de confiance, la présence de directives
anticipées, écrites ou orales, la trace écrite d’une
information et d’une présence familiale, une sim-
plification du traitement au moment du passage en
soins palliatifs terminaux, la réadaptation du traite-
ment antalgique au moment des soins palliatifs, et la
présence d’un avis écrit de U'unité mobile de soins pal-
liatifs ;
* la troisieme partie portait sur la durée du séjour, la durée
avant les soins palliatifs terminaux et celle des soins pal-
liatifs terminaux jusgu’au décés.

Analyse statistique

Les analyses statistiques ont été effectuées a partir des logi-
ciels EpiData et Epilnfo.

Pour les données descriptives, nous avons recherché les
médianes, les moyennes et les écart-types, et les variances.

Le test d’égalité des espérances de Welch a été utilisé
pour comparer les moyennes, devant les effectifs réduits
et différents des échantillons, et des variances inégales. Le
seuil de signification est de 5%.

Resultats

Caractéristiques cliniques des dossiers
sélectionnés

Sur 115 dossiers étudiés, 35 ont été exclus: trois dossiers
ne reflétaient pas de prise en charge palliative terminale.
Onze déceés correspondaient a la premiére trajectoire de
fin de vie (quatre cas d’AVC massifs, un cas d’AVC du
tronc cérébral, un déces faisant suite a plusieurs arréts
cardiaques récupérés, un cas de défaillance multiviscérale
d’emblée, deux cas d'ischémie des membres inférieurs non
opérables, un coma hyperosmolaire et un coma d’emblée
d’origine non déterminée). Vingt-et-un déces faisaient suite
a une pathologie chronique en échec thérapeutique, hors
complications (trajectoire 2): huit cas de démences termi-
nales, un cas de maladie de Parkinson terminale, huit cas
de cancer solide, trois cas de cancer hématologique, un cas
d’insuffisance respiratoire chronique. Treize dossiers n’ont
pas été retrouvées (Fig. 1).

Les patients avaient entre 72 et 103 ans au moment de
leur décés, avec une médiane a 88 ans. Il y avait 39 femmes
(58%) et 28 hommes (42 %). Quatre-vingt cing pour cent des
déces avait lieu en court séjour (n=57), les autres étant en
soins de suite et rééducation (n=10). Le score de Charlson
pondéré avec ['dge avait une valeur médiane a 6, les scores
ADL a 2 sur 4. Cinquante-neuf pour cent des patients avaient
un MMS supérieur a 15 sur 30. Il existait une dénutrition dans
76 % des cas, dont 47 % de denutrition severe (n=26). Trente-
six pour cent des patients avaient une complication de
decubitus. Les pathologies principales et épisodes surajouté
ayant hate le déces sont exposeés dans les Tableaux 1 et 2.

Tableau 1 Description des pathologies principales dans
les 67 dossiers étudiés.
Description of the main diseases in the 67 cases studied.

Pathologie principale

7 Nombre de patients (%)

Cardiovasculaire 16 (23,9)
Neurologique 23 (34,3)
Pulmonaire 3 (4,5)
Cancéreuse 7 (10,4)
Psychiatrique 4 (6,0)
Pas de pathologie principale 21 (17,9)
3 (4,5)

Autres

Les trois critéres de la loi Leonetti

Nous avons retrouveé la présence de deux noms de médecin
senior (présence d'un consultant) dans la décision d’arrét
des thérapeutiques curatives pour des soins exclusivement
palliatifs dans 55,7 % des cas (n=37). Il s’ agissait du médecin
traitant dans seulement 1 cas.

L'information était donnée au patient dans 13,4 % des
cas (n=9), mais dans 69,0% des cas (n=40), il n'était pas
possible de donner cette information, soit du fait d'une
démence avancée, soit du fait de troubles de la conscience
souvent présente en fin de vie, amenant parfois a la déci-
sion de passage en soins palliatifs terminaux. Par ailleurs,
Uinformation a la personne de confiance ou a la famille était
donnée dans 88,1 % des cas (n=59). Le mot soins palliatifs ou
equivalent («soins de confort », «arrét des thérapeutiques
curatives ») était présent dans 57 dossiers (85,1%).

Ces trois criteres apparaissaient de maniére combinée
dans 25 dossiers (37,3%). Les détails sont exposés dans le
Tableau 3.

Par ailleurs, le traitement est simplifié et la douleur
réévaluée dans respectivement 95,5% (n=64) et 97,0%
(n=65) des dossiers.

Aides a la démarche palliative

La personne de confiance est désignée de maniere officielle
dans quatre cas (6 %). Dans seulement un dossier, nous avons
retrouvé une désignation signée du patient et de la personne
de confiance. Dans les trois autres cas, il n'y avait qu’une
seule signature. Par ailleurs, une famille proche (conjoint

Tableau 2 Description des épisodes actuels surajoutés
dans les 67 dossiers étudiés.
Description of current episodes added in the 67 cases studied.

Episode actuel surajouté Nombre de patients (%)

Neurologique 13 (19,4)
Cardiovasculaire 24 (35,8)
Pulmonaire 16 (23,9)
Infectieuse 22 (32,8)
Digestive 5(7,5)

Traumatologique 11 (16,4)
Psychiatrique 3 (4,5)

Autres 6 (9)
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Figure 1.  Dossiers sélectionnés dans |’étude de I'application de la loi Leonetti dans la mise en place des soins palliatifs terminaux en
gériatrie.

Selected cases for the study evaluating the Leonetti Act in the establishment of terminal palliative care in geriatrics.

et/ou enfants) était présente dans 85,1% des cas (n=57).
Seul un patient n’avait aucun entourage familial ou amical.

Six pour cent des patients (n=4) avaient évoqué des
directives anticipées. Il s’agissait dans les quatre cas de
directives anticipées orales retranscrites par le meédecin
dans le dossier. Elles rentraient dans le cadre d’un état
dépressif, parfois avec syndrome de glissement dans 75%
des cas (n=3).

Les équipes ont fait appel a ['unité mobile de soins pal-
liatifs dans huit situations (12 %). Dans deux cas, il s'agissait
de difficultés relationnelles et de compréhension entre les
meédecins et la famille. Elle a été appelée dans deux cas
pour la réadaptation des soins de confort. Dans quatre

Tableau 3 Respect des obligations de la loi Leonetti
dans les 67 dossiers étudiés.
Compliance of Leonetti law in the 67 cases studied.

Absence (%)

Présence (%)

Décision multi- 37/67 (55,2) 30/67 (44,8)
disciplinaire

Information
donnée

Au patient 9/67 (13,4) 58/67 (86,7)
MMS > 15 8/35(22,9) 27/35 (77,1)
MMS < 15 1/24 (4,0) 23/24 (96,0)
Non applicable 40/67 (69,0)
Applicable 9/27 (33,3) 18/27 (66,7)

A la personne de 59/67 (88,1) 8/67 (11,9)
confiance ou
famille
MMS> 15 32/35 (91,4) 3/35 (8,6)
MMS < 15 20/24 (83,3) 4/24 (16,7)
Information au 35/40 (87,5) 5/40 (12,5)
patient non
applicable

Tracabilité 57/67 (85,1) 10/67 (14,9)

Traitement 64/67 (95,5) 3/67 (4,5)
simplifie

Reéadaptation du 65/67 (97,0) 2/67 (3,0)

traitement de
la douleur

MMS : Mini Mental State.

cas, elle a aidé & la décision d’arrét des thérapeutiques
curatives.

Facteurs prédictifs de passage en soins
palliatifs terminaux rapide

La durée de séjour avant les soins palliatifs terminaux était
significativement inférieure pour les patients dont le score
ADL était inférieur ou égal a 2 (p=0,045). Ce n’était pas
le cas pour les patients dont le MMS était inférieur a 15 ou
le score de Charlson élevé (supérieur ou égal a 7). La durée
moyenne de séjour pour tous les patients était de 20,2 jours.

Discussion

La loi Leonetti n’a pas été appliquée dans
toutes ses dimensions

Dans notre étude rétrospective faite en milieu gériatrique
hospitalier, la loi Leonetti est restée imparfaitement appli-
quée méme si certains dispositifs ont été bien assimiles.
Nous avons limité notre étude aux patients polypatholo-
giques avec des épisodes aigus amenant a une situation de fin
de vie. Il s'agissait d’une situation complexe pour laquelle
la réflexion a demandé une bonne connaissance de la loi
afin d’agir le plus rigoureusement possible. Les démarches
dans la décision de passage en soins palliatifs terminaux en
gériatrie ont toujours été individuelles, du fait de la grande
diversité des situations justifiant a la mise en place de soins
palliatifs. Si les soins palliatifs eux-mémes n’ont pas semble
poser de difficulté, les démarches a entreprendre pour le
passage en soins palliatifs terminaux lui-méme n’ont pas éte
strictement appliquées, puisque seulement 37 % des dossiers
faisaient état des trois gritéres simultanés. Selon certains
auteurs, les nouvelles pratiques introduites par la loi Leo-
netti sont « un changement de paradigme qui demandera du
temps» [13]. On peut également penser que dans certains
cas, il s’agissait d’avantage d'un manque de retranscription
dans le dossier médical que d’une mauvaise application de
la loi.

L'étude a montré néanmoins que les soins de confort ont
été réévalués quasi systématiquement et adaptes au patient
mourant, et qu'il y a peu d’obstination déraisonnable de
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soins car les services gériatrigues étaient habitués a gérer
ces situations terminales.

Les autres obligations de la loi Leonetti (personne de
confiance, tracabilité de la réunion multidisciplinaire. ..)
ont eté moins respectées. Il s’agissait probablement plus
d’un probléme d’adaptation de la loi a la pratique géria-
trique que d’un défaut de connaissance. En effet, des études
ont souligné que les cancérologues et les gériatres avaient
une approche moins interventionniste que les anesthésistes
réanimateurs, les urgentistes et les reanimateurs [14]. Il est
admis pour un certain nombre d’auteurs que le personnel
médical travaillant en gériatrie, connait mieux la Loi Leo-
netti que d’autres spécialistes. Mais si les savoirs théoriques
sont souvent acquis, la mise en pratique quotidienne est plus
difficile [15].

Le patient a peu contribué a la décision de
passage en soins palliatifs

L’information a été donnée au patient dans un nombre réduit
de cas. Les chiffres retrouvés sont compatibles avec ceux de
la littérature [16]. Cependant, beaucoup de personnes dgées
dans ’étude avaient perdu leur autonomie décisionnelle au
moment de la déecision d’arrét des thérapeutiques curatives
(69% des cas): démence, troubles de la conscience, syn-
drome confusionnel sont tres fréquents chez le patient agé
en fin de vie [16]. Néanmoins, la démence ne doit pas tou-
jours étre un frein a la discussion : certains patients déments
peuvent entendre des informations, et sont capables de dis-
cerner et d'exprimer ce qu'il leur semble bon ou mauvais,
méme si Uerreur d’interprétation est fréquent [17,18]. Il
s'agit de faire du cas par cas, afin de respecter au maxi-
mum « le principe d’humanité et de dignité» [16,17]. Il est
possible que dans notre étude, 'information ait parfois été
donnée, mais qu’il n'y ait pas eu de trace dans le dossier.

'avis de la famille a été recherche dans la majorite des
cas (88% des cas). Il est important, mais il a ses limites
lorsque le patient n’est pas capable d’exprimer sa volonté.
En effet, la famille a tendance a se substituer au patient du
fait de sa fragilité. Aussi, on assiste parfois a des demandes
d’euthanasie active devant un état fluctuant tres déstabili-
sant, ponctué d’aggravation, de stabilité ou d’amélioration
du patient, particulierement chez le dément [19]. Il arrive
aussi qu’une famille refuse que le patient soit informé de sa
maladie.

C’est pourquoi en gériatrie, ['anticipation est indispen-
sable lorsqu’elle est possible. La loi Leonetti agit dans ce
sens en prévoyant des directives anticipées, et en rappelant
l'importance de la désignation de la personne de confiance.

La notion de directives anticipées est apparue avec la
loi Leonetti. Aujourd’hui, seulement 2,5% des francais les
rédigent [14]. Notre étude a retrouvé des résultats compa-
rables (quatre dossiers retrouvant des directives anticipees
orales, aucun retrouvant des directives anticipées écrites).
A noter que les directives anticipees orales n'ont pas de
valeur juridique. Dans notre étude, il s’agissait d’avantage
de «souhait de patients» que de directives anticipées a

proprement parler. Bien qu'il faille les respecter dans le
souci d"humanite, il faut étre prudent : ces directives orales
peuvent étre la manifestation d'un syndrome dépressif, non
rare chez la personne agée ou chez le mourant.

Chez les plus de 75ans, 90% n’ont jamais entendu par-
ler de directives anticipées [20]. Si chez les plus jeunes, les
directives anticipées intéressent une majorité de personne
[21], ce n’est pas le cas de la personne dgeée. Selon Fournier,
aprés explication, seul 17 % des patients agés sont intéres-
sés par ce concept: ils se sentent peu concernés (42 %),
pensent qu’elles sont inutiles voire dangereuses et craignent
un abandon du personnel médical dés lors qu’elles seraient
rédigées (36%). Enfin, beaucoup de patients agés refusent
la discussion a ce propos [20]. En effet, cela leur apporte de
[’angoisse. Ils ont ainsi tendance a fuir leurs responsabilités
concernant leur mort et déléguent cette charge au médecin,
ou a leur famille. La dépendance psycho-affective, liée a la
dépendance physique, est tres frequente au cours du vieillis-
sement. La personne agée est ambivalente entre pulsion de
vie et pulsion de mort [22], ce qui complique considérable-
ment le dialogue sur la fin de vie. Enfin, on a pu constater
qu’aux Etats Unis ou en Australie, [’utilisation des directives
anticipées est moindre malgré un recul de plus de 20ans
[23].

e ne anne de caonfiance

La notion de personne de confiance est apparue dans la loi
n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades
et a la qualité du systéme de santé dite loi Kouchner dans
'article L.1111-6 du code de santé publique, pour toute per-
sonne séjournant dans un établissement de santé. Son réle
a éte renforcé par la loi Leonetti. Elle a donc un statut juri-
dique avec des droits et des devoirs. Elle est importante
car «son avis prévaut sur tout autre avis non médical, a
'exclusion des directives anticipées » (article L 1111-12 du
Code de santé publique). La désignation est simple, puisque
seul un écrit est nécessaire, et il n'y a pas de restriction
sur la personne de confiance elle-méme. Cependant, on
constate qu’elle est rarement désignée. On a retrouve ce
fait dans notre étude, avec une désignation dans seulement
6% des cas. Cela s’explique principalement par une mécon-
naissance du concept de personne de confiance, surtout chez
les patients de plus de 65ans [24]. Les études ont montré
gu’une personne sur 10 hospitalisée désignait une personne
de confiance. Pourtant, 90% de la population est favorable
a ce dispositif, chez la personne jeune comme chez la per-
sonne agée [25,26]. Cette proposition est une obligation
légale : « Lors de toute hospitalisation dans un établissement
de santé, il est proposé a toute personne majeure de dési-
gner une personne de confiance qui peut étre un parent,
un proche ou le médecin traitant et qui sera consultée au
cas ou le patient serait hors d’état d’exprimer sa volonté
et de recevoir l'information nécessaire. Le choix doit étre
exprimé clairement et sans ambiguité, afin que l'identité de
la personne désignée ne fasse aucun doute » (article L1111-
4 du Code de santé publique). Mais elle ne semble pas étre
encore intégrée dans les équipes hospitalieres. Seul 22 % des
patients savent ce qu'est une personne de confiance grace
a l'information d'une éguipe hospitaliere [24]. Il semble-
rait que cette nomination reste administrative, sans réel
temps d’explication, car si la majorité des personnes ont
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deja entendu parler de la personne de confiance, son réle
reste peu connu: en effet, seulement 38% du personnel
médical connait l'importance de son avis lors des décisions
médicales [15].

Il existe encore une trop grande confusion entre personne
de confiance et personne reférente et on assiste parfois a
une autodesignation de la personne de confiance. Il s’agit
alors souvent de ['aidant physique et psychique principal,
avec une sur-implication dans les soins au parent, 'aidant
étant a son tour dépendant au parent agé. Les discussions
autour de la mort sont quasiment absentes dans les familles
[22]. Chez la personne agée, la personne désignée est plus
souvent un des enfants [24]. Cela qui peut aussi favoriser des
rivalités et des mésententes dans les familles, d’oll certains
refus de désignation.

On a noté également une absence familiale proche
(conjoints et enfants) dans 15% des cas, nous rappelant
gu’en gériatrie, 'isolement social n’est pas rare. Or, il a
été par ailleurs décrit dans la littérature que la présence
d’une famille diminue les démarches médicales et favorise
le confort des patients en fin de vie [27].

La tracabilité a été incompléte

La notion de passage en soins palliatifs terminaux n’a pas
été toujours claire dans les dossiers. Notre population dgée
de patients polypathologiques a pu étre la raison princi-
palecar il n’est pas évident de reconnaitre une fin de vie
chez des patients peu ou mal communicants. Ces patients
ont souvent un état fluctuant, et les décisions qui se font
d’avantage sur |’evolution dans le temps de 'épisode aigué
que sur |"impossibilité de guerir une pathologie. La est toute
la complexité d’apprécier le pronostic et d'y associer la
réflexion éthique, et on parle parfois du « lent mourir » [17].

Chez la personne dgée «fluctuante », il faut se donner la
possibilité de changer d’'objectif si la situation le requiert
[28].

Dans la population étudiée, la durée moyenne des
soins palliatifs terminaux était de 7,3 jours (médiane a 5,
écart type=9,1). Les décisions ont parfois été faites dans
U'urgence. Or il a eté démontré que la tracabilité des déci-
sions de limitation ou d’arrét de traitements est meilleure
lorsque la durée du séjour est plus longue en soins palliatifs,
et que ces décisions sont moins souvent tracées en situation
terminale [29].

La tracabilitée de la concertation pluridisciplinaire a été
insuffisante (56% des dossiers). En effet, on peut suppo-
ser que la décision a souvent été discutée en reléve, mais
elle a été peu transcrite dans le dossier. On retrouve dans
une enquéte de ’Institut national d’études démographiques
(Ined) une discussion avec l'équipe paramédicale dans 63%
des cas, et avec un autre medecin dans 44% des cas [14].
On pourrait imaginer une fiche systématique dédiée, comme
cela est souvent utilisé en cancérologie afin d’ameéliorer la
tragabilité du passage en soins palliatifs terminaux. On peut
par ailleurs remarquer la participation moindre du méde-
cin traitant dans la décision dans notre étude. Plusieurs
enquétes ont montré qu'il serait rarement désigné comme
personne de confiance [21,26]. Cependant, on est surpris de
voir gqu’il n'apparait pas en matiére de consultant.

La notion de procédure collégiale est dans la loi uni-
quement pour les personnes «hors d'état d’exprimer leur

volonté ». En gériatrie, cette décision doit étre prise sys-
tématiquement de maniere collégiale, car le patient age
a tendance a confier cette décision a sa famille et aux
soignants. Le Comité consultatif national d’éthique (CCNE)
estime que la collégialité devrait étre étendue pour toute
deécision qui engage la fin de vie [30].

Enfin, la Sfap a proposé de conduire une réflexion sur
la possibilité de lancer la procédure collégiale par les soi-
gnants paramédicaux [31]. Seul le médecin posséde ce droit,
de sa propre initiative ou a la demande de la personne de
confiance, de la famille ou des proches. La proximité des
paramédicaux avec les patients, notamment lors des soins,
leur permet d’avoir une vision intéressante a partager avec
les médecins et ce sont parfois eux qui amorcent la discus-
sion.

Pas de critere défini de bon ou mauvais
« prétendant » au passage en soins palliatifs

Le niveau de dépendance est un facteur pronostique
reconnu. Dans notre étude, on a retrouvé une durée
de séjour avant la mise en place des soins palliatifs
moins longue chez les patients plus dépendants (p=0,045).
D’autres facteurs comme le MMS et le score de Charlson
n’ont pas eu d’impact sur les durées de séjour. La décision
de mise en place de soins palliatifs apparait complexe et
plutot la résultante de situations individuelles a un moment
donné de la maladie plutot qu’en lien avec la polypathologie
ou l’état cognitif selon Manckoundia et al. [32].

Biais

Il s’agissait d’une étude monocentrique, a partir des décés
observes dans un seul centre hospitalier universitaire. Bien
qu’il y ait eu des décés issus de plusieurs unités de soin éva-
luées, il s’agissait du méme péle clinique, avec un dossier
commun et un bilan d’entrée commun pour tous les patients.
Les démarches de soins dans les différentes unités étaient
les mémes et les pratiques observées dans un seul centre
hospitalier ne sont pas obligatoirement généralisables et
cela crée potentiellement un biais de sélection.

Le recueil a été fait de maniére exhaustive durant une
période limitée, mais tous les décés observés sur la période
ont été étudies.

L'étude a été faite de maniére rétrospective pour ne pas
influencer les pratiques de soin «en situation de tous les
jours », mais cela a pu exposer notre travail a un recueil de
données incomplet a 'origine d’un biais de mémorisation.

Enfin, il a pu exister, pour un certain nombre de cas, un
manque d’objectivité car les dossiers ont été analysés par
un seul observateur de maniére ouverte sans double lecture
anonyme,

Conclusion

Selon notre enguéte, la loi Leonetti est difficile a appliquer
dans toutes ses dimensions en gériatrie. L'information a la
personne agée mourante et la recherche de son avis sont dif-
ficiles car une part importante des patients ont perdu leur
autonomie décisionnelle. Pour ceux capable d’exprimer leur
volonté, la proximité avec la mort font qu'ils redoutent a
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"heure d’aujourd’hui, de donner des directives anticipées
de soin dans la majorite des cas. La décision repose encore
sur la famille quand elle est présente et sur le personnel soi-
gnant. Or, il existe souvent une appréciation différentes de
la maladie et parfois une mauvaise comprehension des soins
palliatifs par la famille, les medecins et le paramédicaux.

Il devient impératif pour les gériatres de créer des
conditions de dialogue pour tenter de mieux anticiper les
événements concrets attendus a court terme. Ce dialogue
avec le malade serait alors ['gccasion de consigner dans
le dossier des «consignes de soins anticipées» pragma-
tiques et simples, respectant les souhaits des patients en
cas d’aggravation des symptomes. Les consignes de soins
anticipées pourraient étre une alternative plus adaptée a
la gériatrie que les directives anticipées, qui nécessitent
la rédaction d'un document signé par le patient. Le CCNE
évoque des « déclarations anticipées de volontés », afin que
le patient exprime son souhait en termes de lieu et de mode
de prise en charge de fin de vie [30]. Dans le dossier du
patient une tracabilité des consignes de soins anticipées est
néanmoins essentielle afin que les souhaits du patient soient
respectés méme en situation d’urgence. Une feuille dédiée
aux soins palliatifs devrait améliorer cette tracabilité, pour
une meilleure prise en charge du patient en fin de vie.
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