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l. Introduction

A. Les limitations et arréts de thérapeutique(s) active(s) en réanimation adulte
Plus de quarante ans apres I’apparition de la réanimation a la fin des années cingquante, les
réanimateurs ont acquis un recul suffisant concernant les multiples moyens mis a leur
disposition pour assurer un support vital artificiel. La réflexion leur permet désormais,
concernant certains patients, d’entrevoir les limites d’un engagement thérapeutique, qui
pourrait devenir excessif et donc déraisonnable en raison d’un pronostic et d’une qualité de
vie désespérée, ou encore d’un colt économique jugé inapproprié ce qui est assimilé a de
I’acharnement thérapeutique [1-4]. La réalité des pratiques d’abstention des thérapeutiques
actives en réanimation s’est imposée aux travers des études depuis la fin des années quatre-
vingt. Cette réflexion commune a I’ensemble des pays industrialisés, basée sur les quatre
principes éthiques que sont I’autonomie du patient, la bienfaisance, la non-malfaisance et la
justice distributive, s’est exprimée différemment selon les pays, en fonction du contexte
juridique et culturel de chacun [5-10]. Plusieurs études ont récemment montré que les
décisions de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) sont fréquentes en réanimation
en France [4, 11, 12]. Elles concernent actuellement prés de 10 % des patients admis en
réanimation et sont impliquées dans plus de 50 % des déces d’adultes en réanimation. Les
chiffres d’abstention thérapeutique précédant les décés sont beaucoup plus importants aux
Etats-Unis ou ils sont proches de 90 % [1, 13-16].
La décision de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s), sous réserve qu’elle soit
prise et mise en ceuvre en respectant un certain nombre de regles, représente dans les
situations devenues desespérees la seule alternative a un acharnement thérapeutique. Cette
décision ne constitue en rien une pratique d’euthanasie mais vise a restituer son caractere
naturel & la mort.
Dans le cadre d’une limitation ou d’un arrét de thérapeutique(s) active(s), trois types de
situations peuvent étre distingués :

- Le patient en échec thérapeutique,

- Le patient dont le pronostic est tres défavorable,

- Le patient conscient, informé, apte a consentir et qui demande lui-méme la limitation ou

I’arrét d’un traitement de suppléance des défaillances d’organes.

Dans ces 3 situations, les décisions de limitation ou d’un arrét de thérapeutique(s) active(s)

ont fait I’objet de recommandations, d’avis et de lois.



(6]

Jean-Francgois Mattei (ministre de la santé) « voués au maintien de la vie dans des
situations souvent extrémes, parfois attendues, parfois inopinées et brutales, la réanimation,
le médecin réanimateur, toute I’équipe de réanimation qui I’entoure, sont en réalité, chaque
jour confrontés a la rencontre des limites des techniques et de I’aspiration de chaque personne
humaine a vivre une vie tout entiere digne».

L’article 37 du code de déontologie médicale (1995) rappelle que: «en toutes
circonstances, le médecin doit s’efforcer de soulager les souffrances de son malade, I’assister
moralement et éviter toute obstination déraisonnable dans les investigations ou la
thérapeutique. ».

Le conseil de I’Europe a émis le 25 Juin 1999 des recommandations concernant la
protection des droits de I’hnomme et de la dignité des malades incurables et des mourants :
« le prolongement artificiel de I’existence des incurables et des mourants par I’utilisation de
moyens médicaux hors de proportion avec I’état du malade » fait « aujourd’hui peser une
menace sur les droits fondamentaux que conféere a tout malade incurable et a tout mourant sa
dignité d’étre humain ».

Le CCNE a émis un avis le 27 Janvier 2000 concernant la fin de vie, arrét de vie
euthanasie : « on ne cachera pas que, dans ces divers cas, la décision médicale de ne pas
entreprendre une réanimation, de ne pas prolonger ou de mettre en ceuvre une sédation
profonde--que certains qualifient parfois d’euthanasie passive--peut avancer le moment de la
mort. Il ne s’agit pas d’un arrét délibéré de la vie mais d’admettre que la mort qui survient est
la conséquence de la maladie ou de certaines décisions thérapeutiques qu’elle a pu imposer.
En fait, ces situations de limitations de soins s’inscrivent dans le cadre du refus de
I’acharnement thérapeutique et ne sauraient étre condamnées au plan éthique ».

Le Pape Jean-Paul Il dans I’Encyclique du 25 Mars 1995 : «on peut en conscience
renoncer a des traitements qui ne procureraient qu’un sursis précaire et pénible de la vie, sans
interrompre pourtant les soins dus au malade en pareil cas ».

La loi du 4 Mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé :
« aucun acte médical ni aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le consentement libre et
éclairé de la personne et ce consentement peut étre retiré a tout moment ».

La loi du 22 avril 2005 stipule que « en toutes circonstances, le médecin doit s’efforcer
de soulager les souffrances du malade par des moyens appropriés a son état et I’assister
moralement. 1l doit s’abstenir de toute obstination déraisonnable dans les investigations ou la
thérapeutique et peut renoncer a entreprendre ou poursuivre des traitements qui apparaissent

inutiles, disproportionnés ou qui n’ont d’autre objet ou effet que le maintien artificiel de la



vie ». Cette loi autorise également le médecin a augmenter les doses de médicaments anti-
douleur, méme si cela peut abréger la vie du malade, a la condition de I’en avoir informé (art.
2). Elle donne le droit au patient en fin de vie a refuser le traitement de trop sans qu’aucun
médecin n’ait le droit de s’y opposer (art.6). Enfin, elle permet aux médecins, en consultant

les proches, de laisser partir le malade inconscient artificiellement maintenu en vie (art.9).

B. Définitions concernant la fin de vie en réanimation

La limitation de thérapeutique(s) active(s) (withholding) est définie par la non
instauration ou la non optimisation d’une ou plusieurs thérapeutique(s) active(s) ou de
suppléance des défaillances d’organes, dont la conséquence peut étre d’avancer le moment de
la mort.

L’arrét de thérapeutique(s) active(s) (withdrawal) est défini par I’arrét d’une ou
plusieurs thérapeutique(s) curative(s) ou de suppléance des défaillances d’organes déja
instituée(s), dont la conséquence peut étre d’avancer le moment de la mort.

Support vital (synonyme de thérapeutique(s) active(s)) = ventilation mécanique,
noradrénaline, dobutamine, épuration extra-rénale...

Les traitements palliatifs associent I’ensemble des mesures permettant de lutter contre
I’inconfort, qu’il soit physique, émotionnel, spirituel ou social.

Soins de support : ensemble des soins et du soutien nécessaire aux personnes malades
atteintes de maladies graves potentiellement mortelles parallelement aux traitements
spécifiques tout au long de la maladie

Capacité a consentir (ou compétence) est la capacité a exprimer ses choix, la capacité
a comprendre I’information, la capacité a apprécier la situation et ses conséquences et la

capacité a manipuler I’information de maniere rationnelle.

C. Le processus décisionnel

La prise de décision de limitation ou d’arrét de thérapeutiques active(s) est devenue une
réalité quotidienne des services de réanimation dans de nombreux pays. Elle est justifiée pour
les patients et leurs poches, comme pour les équipes médicales et paramédicales, par le refus
de I’acharnement thérapeutique, I’acceptation de la fin de vie en réanimation et la volonté
d’une qualité de soins non plus seulement curatifs mais aussi palliatifs.

Les circonstances amenant a décider d’une limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s)
concernent tout patient pour lequel il n’y a plus aucun bénéfice a attendre. Cette question

peut également se poser a I’admission d’un patient a la qualité de vie antérieure réduite ou



ayant une pathologie chronique ou aigué au pronostic dramatique en termes d’espéerance et de
qualité de vie.

Les intervenants médicaux et paramédicaux en charge du patient ainsi que les correspondants
médicaux du patient doivent étre contactés, leur avis recueilli et exposé lors de la ou des
réunion(s). La capacité du patient a consentir (compétence) doit étre évaluée et notifiee. Le
patient doit étre associé a la réflexion concernant une limitation ou un arrét de
thérapeutique(s) active(s). Dans le cas d’une discussion de limitation ou d’arrét de
thérapeutique(s) active(s), les proches ne sont pas décisionnels mais doivent étre consultés. Il
peut s’agir de la personne de confiance désignée par le patient comme le stipule I’Art. L. 111-
6 de la loi du 04 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéeme de
santé.

« Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut étre un parent,
un proche ou le médecin traitant, et qui sera consultée au cas ou elle-méme serait hors d’état
d’exprimer sa volonté et de recevoir I’information nécessaire a cette fin. Cette désignation est
faite par écrit. Elle est révocable a tout moment. Si le malade le souhaite, la personne de
confiance I’accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens médicaux afin de I’aider
dans ses decisions ».

La loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie (art. 5) rappelle que
« lorsque la personne est hors d’exprimer sa volonté, la limitation ou I’arrét de traitement
susceptible de mettre sa vie en danger ne peut étre réalisé sans avoir respecté la procédure
collégiale définie par le code de déontologie médicale et sans que la personne de confiance
prévue a I’article L. 111-6 ou la famille ou, a défaut, un de ses proches et, le cas échéant, les
directives anticipées de la personne, aient été consultés ».

Concernant le décret du 06 février 2006 relatif a la procédure collégiale « la décision est prise
par le médecin en charge du patient, apres concertation avec I’équipe de soins si elle existe et
sur I’avis motive d’au moins un médecin, appelé en qualité de consultant ». 1l ne doit exister
aucun lien de nature hiérarchique entre le médecin en charge du patient et le consultant.
L’avis motivé d’un deuxieme consultant est demandé par ces médecins si I’un deux I’estime
utile.

L’argumentation concernant la limitation ou I’arrét de thérapeutique(s) active(s) doit
s’appuyer sur I’ensemble des éléments anamnestiques, cliniques, biologiques et pronostiques

concernant le patient.



Pour la prise de décision, le consensus doit étre recherché lors des discussions entre le
personnel médical et paramédical en charge du patient. Ce qui I’importe d’atteindre, c’est
I’absence d’opposition ou de doute émis par I’un ou plusieurs des participants.

La responsabilité de la décision de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) et de son
application est médicale.

Le processus de décision doit étre notifié dans le dossier médical du patient et doit inclure les
personnes ayant participé au processus décisionnel ainsi que les différentes étapes et les
consequences attendues de la décision medicale. La tracabilité du processus de décision
permet d’améliorer la communication au sein de I’équipe soignante en assurant la diffusion
de I’information.

Le patient doit donc étre informé de la décision de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s)
active(s) si les conditions le permettent. L’information délivrée doit étre selon les
recommandations, claire, loyale et adapteée.

Chacun des membres de I’équipe médicale et paramédicale doit s’efforcer de délivrer une
information porteuse du méme message issue du processus décisionnel, afin de maintenir le
méme niveau de confiance et de crédibilité aupres des proches. En France, I’information des
proches se situe entre 33 % et 59 % des cas, alors qu’elle serait possible dans 85 % des cas.
En pratique, les équipes paramédicales seraient informées des decisions entre seulement
33 % et 54 % des cas et 75 % des paramédicaux étaient insatisfaits de ces décisions ce qui
contrastait avec un sentiment de satisfaction du déroulement des procédures pour 75 % des
réanimateurs (4,17). Seule la circulation de toutes les informations recueillies par I’ensemble
de I’équipe permet une véritable réflexion en amont des décisions, par un espace d’échanges
réguliers, entre équipe médicale et paramédicale, associant les correspondants médicaux du
patient.

La responsabilité de I’infirmier(e) en réanimation est rappelée par le décret de compétence du
11 février 2002. L’infirmiér(e) doit accomplir tout acte prévu dans son domaine de
compétence. L’infirmiér(e) est responsable des actes qu’elle accomplit, « soit en application
d’une prescription médicale qui, sauf urgence, est écrite, qualitative et quantitative, datée et
signée » et son domaine de compétence est précisé « les soins infirmiers préventifs, curatifs
ou palliatifs, integrent qualité technique et qualité des relations avec le malade (...) dans le
respect des droits de la personne ». Le décret de compétence rappelle également le devoir
d’information apportée au malade et du respect du secret medical. Le décret de compétence
précise le double devoir d’information de I’infirmier(e), information au patient et a son

entourage et information au médecin avec lequel il partage une partie du secret médical. Les



infirmier(e)s doivent également participer a la prévention, I’évaluation de la douleur et de la
détresse physique de personnes, particulierement en fin de vie au moyens de soins palliatifs
et d’accompagner leur entourage. L’infirmiér(e) est maintenant considérée comme un
partenaire majeur du processus de décision en collaboration avec le patient et le médecin.
Lorsqu’en particulier, la conséquence de la décision peut étre d’accélérer le moment de la
mort, la responsabilité de I’infirmiér(e) devra impliquer une exigence d’information et de
respect des regles de prescription médicale [17-22]. La collégialité ainsi recommandée dans
le décret de compétence rejoint les recommandations récentes du Conseil Consultatif
National d’Ethique (CCNE), dans son rapport n°63 concernant la fin de vie et plusieurs
positions statments ont établi depuis plusieurs années, aux Etats-Unis, la place indispensable

des infirmieres lors de la fin de vie [20-22].

D. La collégialité : éthique de la discussion et prise de décision

Je commencerai ce chapitre par la théorie de I’universalité d’Habermas qui résume bien I’état
d’esprit dans lequel doit se dérouler la ou les réunion(s) de collégialité.

«Au lieu d’imposer a tous les autres une maxime dont je veux qu’elle soit une loi
universelle, je dois soumettre ma maxime a tous les autres afin d’examiner par la discussion
sa prétention a I’universalité ».

La décision de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) suppose qu’ait été menee
auparavant une réflexion argumentée, raisonnée, raisonnable et partagée entre I’ensemble des
acteurs concernés par la prise en charge des patients. Le devoir d’humanité a I’égard des
personnes qui vont mourir et de leurs proches impose des mesures d’organisation interne,
d’accueil des familles, de formation et de soutien des équipes soignantes. Pour aboutir au
terme de la discussion, il convient de respecter une éthique de la communication d’une part et
d’identifier les obstacles a un questionnement éthique d’autre part. Pour Appel et Habermas,
le principe normatif de I’éthique de la discussion est le suivant: «toutes les questions
litigieuses, tous les conflits, surgissent entre partenaires qui communiquent et ne peuvent étre
tranchés qu’au moyen d’arguments susceptibles de produire un consensus ».

Pour Habermas, cette modalité de résolution collective est une conquéte de la raison sur la
violence. Le respect d’une éthique de la communication a pour but d’éviter les obstacles a
une authentique argumentation. Le charisme personnel et la position hiérarchique, qui sont
des obstacles a la fluidité de la discussion, doivent étre régulés par une distribution équitable

de la parole et une incitation faite & chacun de s’exprimer. Un avis différent exige une



attention particuliere afin de préciser les éléments qui en sont a I’origine. Il convient
d’identifier les obstacles a un questionnement éthique. Il s’agit en particulier :

o de veiller a ne pas s’enfermer dans une logique médicale exclusive en fondant la
décision exclusivement ou de fagon prédominante sur des critéeres médicaux et
techniques,

o de veiller a ne pas s’enfermer dans une logique procédurale,

o d’éviter la prédominance des logiques individuelles, ou chaque individu se
positionnerait spontanément en fonction de ses appartenances culturelles, de ses
convictions, de son état psychologique et de ses propres capacités a faire face aux
situations.

Le caractere éthique d’une décision tient toute a la fois dans la conformité et/ou la prise en
compte des normes, regles et valeurs admises, et dans son adéquation (adaptabilité) a la
situation réelle toujours singuliére. Nous ne devons pas réduire la décision médicale a
I’instant de la décision proprement dite (le moment ou I’on arréte la décision), mais comme
I’ensemble du processus, du mouvement réflexif qui conduit a décider de mettre en ceuvre
telle ou telle action. La complexité de la décision médicale oblige a ne pas juger les décisions
prises au regard d’une argumentation morale au sens strict du terme (en terme de valeurs ou
de principes), mais au regard d’une responsabilité qui assume les difficultes et ambiguités
inhérentes aux situations rencontrées.

Ce processus décisionnel doit étre compris comme une discussion au sens de Habermas et
non pas comme un simple débat d’opinion ou de conviction. Une discussion est un processus
qui repose sur le principe d’une confrontation d’arguments et de contre arguments entre
plusieurs acteurs qui acceptent de se plier a I’argument le plus fort ou supposé tel. La
discussion est un travail de raison qui met en ceuvre des rationalités différentes mais
complémentaires (une rationalité médicale, sociale, affective, symbolique). L’enjeu de la
discussion n’est pas le consensus, mais I’accord de tous par I’épreuve critique d’une
confrontation d’arguments de différentes natures qu’il s’agit d’articuler pour se déterminer.
La discussion ne confére pas a la décision prise une certitude absolue de légitimité. Elle
confére cependant a la décision un sérieux et une rigueur dont nous ne saurions nous passer
par I’analyse de tous les arguments impliqués par la situation et la recherche des alternatives
possibles et raisonnables.

Si la discussion exige la prise en compte de I’ensemble des acteurs comme force critique, la
collégialité est une condition impérative dans le processus décisionnel. Nous devons

néanmoins nous méfier de la collégialité comme si elle suffisait a la conquéte d’une
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legitimité. Ce n’est pas tant la collégialité elle-méme qui importe mais la maniére dont elle
est réellement I’élément d’une prise en compte des arguments de chacun. Si la réunion
d’équipe n’est que I’alibi d’enregistrement d’une décision en réalité déja prise, elle ne saurait
étre évoquée comme le garant éthique d’une décision. Néanmoins, aucune étude ne précise
les procédures de fonctionnement et n’évalue la portée réelle du réle de I’équipe dans la prise
de décision.

La collégialité ne consiste pas a déplacer la responsabilité décisionnelle de celui qui en a la
responsabilité a I’équipe. Il s’agirait d’une confusion qui risquerait d’opérer des transferts de
responsabilités. Ainsi, ce n’est pas I’équipe qui décide, mais bien celui a qui revient cette
fonction. La collégialité doit se comprendre comme la condition au processus decisionnel
qui permettra a celui qui en a la charge de décider.

Vu la lourdeur de ce type de décision, pour un médecin, un soignant et I'ensemble d'une
équipe, il est d'usage de plaider pour une mise en ceuvre d'une décision médicale en trois
temps reposant sur le principe de collégialité :

a) Le temps qui précede, et permet d'instruire, comme en justice, de maniére
collégiale dans le cadre d'une éthique de la discussion ; ce temps peut étre long, et réserve un
espace d'argumentation entre un niveau de savoir normatif et le niveau décisionnel adapté au
réel, c'est a dire a la situation singuliére du patient. Dans ce cadre, la décision individuelle par
un seul professionnel semble a éviter.

b) Le temps du passage a la décision dont la responsabilité doit étre portée par un
individu clairement désigné, poussé par une «intime conviction collective».

c) Le temps de I'aprés ou la poursuite de la discussion est impérative lorsque vient le
temps de « I'apres-décision », pour assumer et suivre I'évolution, continuer ou se remettre en
question.

Ces temps de discussions doivent respecter une symétrie dans la valeur accordée a chacun, et
une reciprocité dans I'echange. En effet, I'absence averée de débats dans certains services
rend compte d'une véritable colonisation de I'action au détriment de la réflexion et ceci est in
fine trés mal vécu. Cela risque de pervertir le principe de responsabilité, car l'existence de
débats et de réflexions en équipe permet de réintroduire du lien la ou la maladie s'attache a
les défaire. Souvent les infirmieres se plaignent de manquer d'informations sur la finalité et
I'utilité des traitements proposés. Il faut que le projet soit un projet d'équipe. C'est le principe
de l'interdisciplinarité qui se pose alors comme fondement éthique d'une démarche des soins.
Qu'est-ce que I'éthique pour les professionnels, sinon I'énoncé de priorités hiérarchisées les

unes par rapport aux autres et permettant de savoir choisir lorsqu'ils sont amenés a décider.
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La philosophie des soins dans ce contexte remet en cause un mode de fonctionnement qui
privilégierait la décision solitaire du médecin, voire méme de soignants isolés.
Il faut donc combattre des difficultés inhérentes a des contraintes de service et a
I'organisation des soins, associées a des fonctionnements individuels et professionnels, car
sinon il y a un risque que ne se creuse I'écart entre les principes éthiques revendiqués au
départ et la pratique.
Comme le soulignait le Dr Edouard Ferrand lors d’une soirée exceptionnelle sur le theme
arrét de vie, fin de vie, euthanasie, le 13 mars 2007, les progrés concernant la fin de vie
viendront d’une démarche d’évaluation des pratiques. Environ 75 % des médecins de
réanimation sont satisfaits des processus decisionnels dans un contexte de fin de vie, alors
que seulement 30 % des infirmiéres sont satisfaites. Une mauvaise gestion de la fin de vie est
I’une des causes majeures d’épuisement professionnel infirmier.
La problématique de la limitation des soins est désormais bien identifiée. Elle s’articule
autour de 2 niveaux :

o celui de la prise de décisions ayant un impact direct sur la fin de vie,

o celui de I’accord, de la concordance sur la maniére de procéder.
Nous nous sommes apercus que médecins et personnels infirmiers ne se réunissent que
rarement autour d’une table pour parler de stratégies thérapeutiques. Lorsque le personnel
soignant se réunit pour échanger sur des cas difficiles, bien souvent la malade se trouve déja
en fin de vie.
La question des procédures doit encore étre abordée. La loi du 22 avril 2005 a promu une
collégialite et une tracabilité des decisions. On ne saurait juger qu’une decision a été arrétée
de maniere collégiale sans que les arguments sous-jacents aient été réellement exposes. Les
procédures & mettre en ceuvre doivent donc s’inspirer de I’esprit de la loi de bio-éthique, en
témoignant d’authentiques pratiques de collégialité et de tracabilité.
Le Dr E. Ferrand préconise comme cela existe en matiere d’hygiene, que dans chaque
service, une personne soit référente dans le domaine du respect des procédures de tracabilité
et de collégialité s’agissant des malades en fin de vie. Le risque lié & la survenue d’une
infection nosocomiale et les conséquences en termes de morbi-mortalité ont supplanté le
respect du droit du patient dans la politique des hopitaux. Ce respect du droit du patient
inclus le consentement que ce soit dans le domaine de la recherche ou de prélévements
sanguin spécifiques (VIH, tests génétiques...) et bien entendu lors des décisions collégiales

en sein des équipes de soins.
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Selon Habermas, I’étre humain est toujours en recherche de I’intercompréhension. La finalité
de la parole est de s’entendre. Quatre points sont nécessaires a I’intercompréhension :

o [I’intelligibilité du propos, indispensable & la compréhension,

o lavérité (science),

o0 lajustesse, soit la lIégalité, le cadre normatif du projet,

0 lasincérite.
Selon Habermas, un « consensus » suppose idéalement une communauté de communication
sans entrave. Il est, selon lui, nécessaire que chaque participant a la discussion ait droit de
parole, de réponse, d’explication, d’argumentation et de demande de justification des
affirmations posées par les autres participants. Chacun disposant également d’une chance
égale de commander et de s’opposer, de permettre et d’interdire.
Habermas soutient que I’éthique de la discussion est une méta-éthique dans la mesure ou elle
ne vise pas a formuler des normes concrétes mais plutét a valider rationnellement les normes
en vigueur.
Enfin I’éthique de la discussion est qualifiée par Habermas de déontologique puisqu’elle ne
traite pas des questions relevant de la recherche d’une vie bonne, mais reléve de questions se
rapportant a I’établissement de la justice.
L’absence de collégialité peut avoir des effets déléteres comme cela fut montré dans un
travail récent: 27 % des infirmiers souffrent d’un syndrome d’épuisement et 11 % de
dépressions graves [23]. Il apparait dans ce travail qu’une mauvaise gestion de I’exécution de
décisions de limitation thérapeutique apparait comme un facteur redoutable. L’encadrement
dans les services de réanimation doit en étre conscient et nous ne pouvons faire I’économie
d’une réflexion sur le retentissement des actes de limitation thérapeutique sur la psyché des
paramédicaux.
L’application des recommandations des sociétés savantes et des réglementations et lois
concernant la fin de vie en réanimation [24,25] ne pouvait étre possible sans les étapes

décrites ci-dessous.

E. Les étapes concernant la réflexion et I’élaboration de la procédure de collégialité au
sein de I’équipe soignante et I’accompagnement des patients et des familles dans le
service de Réanimation Médicale du CHU de Dijon

1. Mise en place d’un groupe de travail médical et paramédical (infirmiére(s),

aide soignantes, cadre de santé) en 2002
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La mise en place de ce groupe de travail faisait suite aux recommandations de la Société de
Réanimation de Langue Francaise (SRLF) sur les limitations et arréts de thérapeutique(s)
active(s) en réanimation [24]. Ce texte a permis a I’ensemble des participants au groupe de
travail de s’approprier les articles du code de déontologie médicale (art. 7 1995), les
recommandations du conseil de I’Europe (25 juin 1999), des législateurs (loi du 04 mars
2002), du conseil consultatif national d’éthique (27 janvier 2000), de la position des religions
vis-a-vis du droit des patients et de la dignité des malades incurables et des mourants en
réanimation (24 novembre 1957, 25 mars 1995). Le texte de la SRLF stipulait clairement que
les décisions de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) devaient étre prises en
toute serénite, clarté et collégialité, dans une prise en charge globale du patient. L’ensemble

du processus décisionnel y est décrit et les déefinitions expliquées.

2. Diffusion de I’information au sein de I’équipe soignante
L’etape la plus longue en termes de temps et d’énergie était de diffuser toutes les
informations analysées et comprises lors de la lecture des données de la littérature et des
textes émanant des sociétés savantes. Un nombre trés important de réunions, non répertoriés
ont permis de donner a chaque membre de I’équipe soignante les bases d’une réflexion
éthique concernant leurs pratiques au quotidien en réanimation et notamment lors de la fin de

vie.

3. Elaboration d’un début de collégialité a partir de 2003
Le point le plus important sur lequel notre énergie s’exercait au sein de I’équipe de soin était
la mise en commun des informations médicales et paramédicales (inscrites sur des dossiers
papiers distincts) afin de faire les choix les plus consensuels possibles. Dans le méme temps,
I’équipe de soins en charge du patient s’entretenait avec les membres de la famille et/ou les
proches sur les choix qui avaient été fait. Ces entretiens étaient réalisés soit dans la chambre

du patient, soit dans le couloir ou a I’entrée du service qui faisait office de salle d’attente.

4. Changement de service en 2004
Aprés 25 ans de servitude dans un service inadapté pour recevoir les patients et les familles,
nous avons pensé les plans d’un service avec des chambres spacieuses, une salle d’attente et

une salle d’accueil des familles.
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5. Mise en place de procédures concernant la collégialité en sein de I’équipe

de soins et I’accompagnement des patients et des familles a partir de 2004.
L’informatisation du service de réanimation a débuté par le DPI (Dossier Patient Informatisé)
permettant grace a un dossier patient commun entre les différents membres de I’équipe
soignante, une diffusion de I’information concernant le patient, consultable sur chaque poste
informatique disponible dans le service. Cette étape trés importante a permis le début de la

collégialité lors des discussions concernant les patients et notamment leur devenir.

6. Applications des procédures de collegialité et d’accompagnement des patients
et des familles en 2007
Cette procédure décrite en Annexe 1 est le reflet de toutes ces années de réflexions,
d’organisation au sein du service, de batailles concernant les effectifs paramédicaux et
I’amélioration des conditions de travail dont I’objectif n’a cessé d’étre I’accueil des patients

et des familles.

7. La communication au sein de I’équipe soignante
Un probléme majeur soulevé dans la littérature, notamment par les infirmiere(s) aux Etats-
Unis qui ont crée leurs associations et leurs revues en réanimation, est la difficulté de
communication entre les membres de I’équipe de soins [26,41].
Pour surseoir a ce dernier obstacle, nous avons, en partenariat avec le service de formation
continue du CHU de Dijon, auditionné et retenu une formatrice en communication sur la fin
de vie. Cette formatrice a une grande expérience universitaire (Francaise et Américaine) et de
terrain en tant qu’infirmiére sur de la fin de vie en réanimation ainsi que des méthodes
permettant une amélioration de la communication entre les membres d’une équipe. Grace au
soutien financier de la direction de I’hopital, 2 séminaires de 2 jours chacun (a un mois
d’intervalle) ont été organisés pour I’ensemble des membres de notre équipe (environ 50
personnes). Chaque groupe était composé de 12 personnes (medecins, infirmiere(s) et aide
soignantes). Ces séminaires ont eu lieu pendant I’année 2006-2007 dans un lieu distinct du
service de réanimation.
Les objectifs de ces séminaires étaient I’occasion de rappeler les principes et les lois
encadrant la fin de vie en réanimation et notamment la décision de limitation ou d’arrét de
thérapeutique(s) active(s), mais surtout d’échanger sur les situations mal vécues et les

possibilités d’améliorations qui pouvaient étre envisagées.
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8. Disponibilite médicale

L’amélioration de la prise en charge des familles et des proches des patients dans le service
de réanimation n’aurait pas pu se faire sans la disponibilité quotidienne des médecins en
charge des patients. Pour les patients dont le pronostic est trés sombre ou pour lesquels une
décision de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) a été prise, un medecin référent
est désigné pour accompagner, renseigner et réconforter la famille du patient tout au long de
son hospitalisation dans le service. Le secrétariat du service enregistre les demandes de
rendez-vous des familles afin que chaque médecin organise son temps de travail en fonction
de ces rencontres. Chaque rendez-vous fait I’objet d’un compte rendu dans le DPI et le plus
souvent I’infirmiere en charge du patient, I’interne et I’externe assistent et participent a ces
rencontres.

Les changements opérés ces dernieres années en termes de collégialité et d’accueil des
patients et des familles sont soulignés quotidiennement par les parents, les proches ou les
enfants des patients hospitalisés en réanimation. Pour la majorité des infirmiére(s), qui ont
suivi ce long processus, il apparait clairement que la philosophie affichée par le service de
réanimation est un respect de chaque fonction du personnel en charge du patient, une
communication quotidienne concernant la stratégie de soins pour les patients et une prise de
décision et un accompagnement des patients et des poches tournés vers le respect et la dignité
du patient. De maniere ancillaire, se sont développés des protocoles concernant la sédation,
I’antalgie...l’alimentation, la ventilation...I’épuration extra-rénale, comme si chaque membre
de I’équipe soignante avait pris conscience d’une éthique du soin en tant que réflexion sur le
sens de nos pratiques et réflexion sur I’amélioration de la prise en charge des patients

hospitalisés en réanimation.

Comme le souligne souvent le Pr Christian Hervé (Laboratoire d’Ethique Médical, Necker,
Paris V), dans le domaine de la fin de vie, seule une recherche/action nous apparait une
méthode efficace pour améliorer nos pratiques.

C’est dans cet état d’esprit et avec toute mon énergie que j’ai réalisé ce travail...

F. La problématique
La collégialité au sein de I’équipe soignante tant pour définir des objectifs de soins pour
les patients que lors des discussions amenant a prendre des décisions de limitation ou d’arrét

de thérapeutique(s) active(s) a fait I’objet de recommandations et d’une loi [24,25].
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Cette collégialité permet d’améliorer la prise en charge des patients et le ressenti des
équipes soignantes et des familles [23, 42-56].

Cette collégialité est un facteur protecteur du « burnout » et du « syndrome de dépression
post-traumatique » des soignants et des familles [57-72].

Cette collégialite est-elle réalisable au quotidien dans les services de réanimation [36-40] ?

G. Objectifs de la recherche

La mise en place d’une procédure codifiée (annexe 1) concernant la collégialité en lien
avec le patient, sa famille et/ou ses proches et I’accompagnement de ceux-ci, permet-elle
d’améliorer le ressenti (stress et dépression) de I’équipe soignante vis-a-vis des décisions
prises et de la charge émotionnelle exprimées (annexe 4).

Evaluation des pratiques de collégialité et d’accompagnement des patients, des familles
et/ou des proches par I’intermédiaire d’un questionnaire (annexe 2,3).

Il. MATERIELS ET METHODES

A. Objectif principal
La mise en place d’une procédure codifiée de collégialité et d’accompagnement des patients
et des familles permet-elle de diminuer les symptdmes de « stress » et de dépression des

soignants dans le cadre des décisions de fin de vie ?

B. Objectifs secondaires
Description de I’organisation et du vécu de la collégialité au sein de I’équipe soignante
Description de I’organisation et du vécu des limitations ou d’arrét de thérapeutique(s)

active(s) par I’équipe soignante.

C. Plusieurs phases dans ce projet

Nous souhaitons conduire dans un premier temps une étude de faisabilité (type avant-
apreés) au sein du service de réanimation medicale du CHU de Dijon. Cette étude permettra de
comparer les effets sur le « stress » et la dépression des soignants (annexe 4,5) (medecins et
infirmiéres) avant et aprés la mise en place d’une procédure codifiée de collégialité et
d’accompagnement des patients et des familles (annexe 1). Le « stress » des soignants sera
étudié grace a I’échelle de MBI (Maslach Burnout Inventory) [58] et la dépression grace au

questionnaire CES-D (Centers of Epidemiologic Studies Depression Scale) [68]. Afin
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d’ajuster les résultats obtenus, on interrogera les infirmieres et les médecins sur le
déroulement de la prise en charge globale des patients et des familles par I’intermédiaire d’un
questionnaire (annexe 2,3) qui sera rempli avant la mise en place de la procédure codifiée
puis 6 mois apres. Ce questionnaire permettra de vérifier I’évolution des pratiques en lien
avec cette procédure codifiée. Le questionnaire sera egalement réajusté apres cette premiere
phase pour en dégager les questions les plus pertinentes et les plus judicieuses pour I’étude

multicentrique.

Nous souhaitons dans un deuxiéme temps réaliser une étude prospective, randomisée,
multicentrique Francaise pour évaluer I’impact d’une procédure codifiée de collégialité et
d’accompagnement des patients et des familles sur le « stress » et la dépression des soignants.
Cette etude comprendra selon la randomisation un groupe intervention testant la procédure de
collégialité et un groupe contrdle prenant en charge les patients et les familles selon les
habitudes de service. Les centres seront sollicités par le biais de la push-list de la SRLF et le

CIRNE ( College Interrégional des Réanimateurs du Nord-Est).

D. Description des annexes

ANNEXE 1

L’organisation du service de reanimation médicale telle que décrit dans cette annexe fait suite
a une réflexion de plusieurs années au sein de I’équipe soignante en y insérant les
recommandations de la commission d’éthique de la SRLF et la loi du 22/04/2005 relative
aux droits des malades et a la fin de vie. Il est rappelé la nécessité de :

- définir des objectifs de soins pour chaque patient,

- transmettre les informations au sein de I’équipe soignante, de la famille et/ou des
proches concernant I’évolution clinique du patient,

- décider d’une limitation ou d’un arrét de thérapeutique(s) active(s) en s’appuyant sur
des discussions quotidiennes au sein de I’équipe soignante en lien avec le patient, sa famille
et/ou ses proches,

- mettre en place une procédure de soins palliatifs adaptée a chaque patient,

- réaliser un « debriefing » apres des situations difficiles a la demande d’un membre de

I’équipe soignante.
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ANNEXE 2 et 3

Ces annexes sont le fruit du groupe de travail du service de réanimation médicale chargée
d’étudiée la maniére dont s’organise et sont vécues les réunions de collégialité notamment
lors des discussions de fin de vie en réanimation. L’ élaboration de cet annexe a nécessité une
recherche bibliographique trés importante et une validation par plusieurs infirmieres du
service.

Ces annexes comprennent un questionnaire a destination du personnel paramédical (annexe
2) et médical (annexe 3), incluant des données concernant : les caractéristiques de I’équipe
soignante (expérience en réanimation...organisation du temps de travail), I’organisation du
service en terme d’accueil des familles et/ou des proches, I’organisation et le vecu de la
collégialité au sein de I’équipe soignante, la transmission des informations au sein de
I’équipe soignante, avec le patient, sa famille et/ou ses proches, la procedure de décision de
la limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) et des questions ouvertes, libres
concernant d’une part des pistes de réflexion pour améliorer la qualité de la collégialité au
sein de I’équipe soignante et I’accompagnement des patients et des familles et d’autre part

des pistes de réflexions pour diminuer les tensions physiques et psychiques des soignants.

ANNEXE 4

Cette annexe comprend I’évaluation du burnout des soignants grace a I’échelle de MBI
(Maslach Burnout Inventory) [58] comprenant 22 questions dont la reproductibilité et la
validité ont été bien démontrées. Le MBI évalue 3 domaines du burnout. L’épuisement
émotionnel (9 criteres) avec le sentiment de ne plus pouvoir faire face et I’épuisement au
travail. Une mesure de la dépersonnalisation (5 criteres) et de I’accomplissement
personnel (8 critéres). Le MBI a également été utilisé réecemment dans le domaine de la
réanimation pour évaluer le burnout des infirmieres [69], des médecins [72] et de la famille

en réeanimation [71].

ANNEXE 5
Cette annexe comprend [I’évaluation de la dépression grace au questionnaire CES-D
(Centers of Epidemiologic Studies Depression Scale) [68] comprenant 20 questions testant la

dépréciation de soi, la persécution, les troubles somatiques, la tristesse et I’apathie.
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E. Analyse statistique

L’ensemble de I’analyse sera réalisé grace au logiciel SAS (version 8).

Les données seront exprimées en moyenne + écart type ou en médiane avec les interquatiles
selon la distribution des données. L’analyse de variance ou le test des rangs de Wilcoxon
(selon la distribution des données) sera réalisée pour I’analyse des variables quantitatives. Le
modele d’analyse multivariée utilisé pour I’ajustement sera la régression logistique. Toutes

les variables avec un p < 0,20 en analyse univariée seront inclus dans le modele.
Ce projet sera soumis a la Commission de Recherche Clinique (CRC) et au Comité de

Protection des Personnes (CPP) du CHU de Dijon. Cette soumission au CRC sera réalisée en

vue d’obtenir un financement interne ou par le biais d’un PHRC.

1. DISCUSSION

Ce projet de recherche, longuement réfléchi, concerne avant tout une interrogation et une
réflexion concernant la maniére dont peut s’organiser une collégialité dans la pratique
quotidienne en réanimation. Cette collégialité nécessite avant tout une organisation
structurelle puis une organisation de I’équipe soignante en lien avec le patient, sa famille
et/ou ses proches. La maniére dont les discussions sont menées pour aboutir a une prise de
décision est un point capital car le retentissement sur I’équipe de soins d’une décision mal
prise sera un poids et une charge émotionnelle pouvant étre lourde de conséquence pour
I’avenir comme cela a été montré ci-aprés. La majorité des études réalisées en réanimation
concernant la fin de vie, sont des études observationnelles ou sont parfaitement bien décrit les
raisons ou les causes pouvant expliquer par exemple les problemes de communication entre
soignants ou les familles mais également le retentissement psychique sur les soignants de
cette activité de réanimation. Les points essentiels soulevés dans la littérature et
probablement les causes des affaires recemment soulevees dans la presse (affaire de
Besancon...) sont les difficultés de transmission des informations concernant les patients et
une mauvaise communication entre soignants. Avant toute recherche permettant de proposer
un protocole, une procédure ou un algorithme, il était nécessaire de faire un travail de fond
concernant la maniére dont étaient organises les soins dans notre propre service. Ce travail a
pris plusieurs années en raison d’un nombre trés important de variables difficiles a controler.

Le projet qui est proposé dans ce mémoire est donc I’aboutissement de ce long cheminement
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qui mérite maintenant une validation au sein de notre propre service de réanimation du CHU
de Dijon puis ensuite une validation dans d’autres services et équipe de réanimation au

niveau nationale.

Pour comprendre la fagon dont a été mené ce projet, nous proposons une revue de la
littérature ciblée essentiellement sur la fin de vie en réanimation avec tous ces aspects.

E. Ferrand et Coll. [23] dans une étude récente (RESSENTI) publié en 2003 ont évalué la
coopération entre médecins et infirmier(e)s et la satisfaction de I’équipe soignante concernant
les décisions d’arrét de traitement en réanimation. Cette étude faisait suite aux données
récentes de littérature soulevant la faible implication des infirmier(e)s lors du processus
décisionnel [4-17]. Au total, 3 156 infirmier(e)s et 521 médecins ont participé a cette étude.
La satisfaction concernant la prise de décision d’arrét de traitement était significativement
différente entre les médecins et les infirmier(e)s, respectivement 73 % versus 33 %. Cette
différence était plus marquée dans les services de réanimation chirurgicale. La satisfaction
des médecins et des infirmier(e)s était associée a I’utilisation de procédures éthiques dans
leurs services, I’implication des soignants dans ces procédures, I’organisation de réunions
concernant I’arrét des traitements et la présence d’un psychologue. La collégialité entre
soignants est souhaitable par la majorité des méedecins et infirmier(e)s mais 27 % d’entre elles
pensent que cela n’est pas fait en pratique quotidienne contre 50 % selon les médecins. Les
discussions précédent la prise de décision sont réalisées pour 79 % des médecins conte 31 %
selon les infirmier(e)s. Seulement 32 % des médecins et 9 % des infirmier(e)s pensent que la
discussion précédent la prise de décision est adéquate. Il existe une grande différence de
perception des arréts de traitement et la maniere dont cela se déroule notamment sur le plan
de I’information et de la prise en compte de leurs avis entre les équipes de jour et de nuit. Les
familles devraient étre incluses dans les processus décisionnels selon 56 % des infirmier(e)s
et 36 % des médecins. La majorité des soignants souhaiterait que les familles soient
informées des décisions méme si cela semble trés différent dans la réalité. La raison
principale invoquée par 35 % des infirmier(e)s et 60 % des médecins est le refus d’en rajouter
a leur détresse morale. L’étude RESSENTI a été réalisée en 2000 avant les recommandations

et la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie [24,25].

Des résultats semblables ont été retrouvés outre-atlantique par Solomon et Coll. [42] avec
75 % des infirmier(e)s interrogés qui étaient insatisfait(e)s des procédures d’arrét des soins en

réanimation, dont 50 % d’entre elles avouaient que cela allait a I’encontre de leur croyance
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morale. Dans un questionnaire conduit par Asch et coll.[43], 17 % des infirmier(e)s avouaient
avoir pratiqué I’euthanasie ou le suicide assisté dont 8 % d’entre-elles sans I’avis d’un
médecin. La plupart des études concernant la collégialité lors des prises de décisions d’arrét
de traitement évoque I’absence de collaboration et de réunion entre les soignants pour
discuter de I’avenir des patients [44-46].

Dans I’étude d’E. Ferrand [23], 75 % des infirmier(e)s pensent que la collaboration avec les
médecins est insatisfaisante malgré les nombreuses recommandations [47-49].

Une collaboration interdisciplinaire est également souhaitée afin d’améliorer le devenir
clinique des patients [50,51]. A noter que la différence de mortalité prédite et observée en
réanimation était significativement associée avec le degré d’interaction entre les soignants
[50] et la satisfaction des soignants lors du processus décisionnel d’arréts de soins [51].

JG Baggs et coll. [53] montrent de la méme fagon que le degré de collaboration entre les
soignants est percu par les infirmier(e)s comme associé au devenir du patient. L’étude
SUPPORT [17] publiée en 1995 rapporte un manque de communication entre les soignants,
des traitements inappropriés ou inadéquats que ce soit pour la prise en charge de la douleur
ou la fin de vie des patients. Les mémes auteurs suggéerent I’hypothése que la formation des
infirmier(e)s dans le domaine de I’éthique concernant la fin de vie pourrait améliorer la prise
en charge des patients [54-56].

Puntillo KA, et Coll. [31] soulignent I’importance d’une communication entre les médecins
et les infirmier(e)s avec comme objectif I’amélioration de la fin de vie des patients en
réanimation. L’auteur souligne les différentes raisons pouvant expliquer I’absence de
collaboration et les différences de point de vue entre les membres de I’équipe soignante que
ce soit d’ordre philosophique, d’ordre des responsabilités de travail ou d’éducation. Les
infirmier(e)s passent beaucoup plus de temps que les médecins aupres des patients et de leurs
familles [31,32], sont moins optimistes sur I’avenir des malades en générales [33] alors que
leurs opinions ne sont pas ou peu prises en compte [34, 35].

Selon Kennard et Coll. [36], les infirmier(e)s ont une responsabilité éthique lors des
discussions de fin de vie en réanimation, un role de conseil sur le devenir possible du patient,
de guide lors du processus décisionnel et un réle de facilitateur entre les médecins, les
familles et les patients lors des discussions.

Les études testant I’hypothese d’une amélioration de la communication et de la collaboration
entre les médecins et les infirmier(e)s sont toutes descriptives [37-40]. Le processus de
communication consiste a parler des patients en ce qui concerne I’histoire médicale et les

traitement en cours, de discuter du point de vue du patient et des familles et/ou des proches
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concernant une éventuelle fin de vie, d’étre en accord avec le plan de soin et les criteres
utilisés pour mesurer le succes ou I’échec du plan de soins. Les résultats retrouvés dans la
littérature montrent une diminution des traitements de suppléance un arrét des soins plus
rapide [40]. Les interventions concernant cette communication peuvent étre I’amélioration en
termes de qualite, d’aptitude a résoudre les conflits, d’aide par une personne extérieure, la
confiance entre les membres de I’équipe et la présence d’une personne référente.

L’étude ETHICATT de Sprung CL, et coll. [41], multicentrique, Européenne a évalué
I’attitude des médecins, des infirmier(e)s, des patients qui sont sortis de réanimation et de
leurs familles concernant les décisions de fin de vie. Pour environ 90 % des infirmier(e)s et
des medecins, la qualité de vie est un critere majeur a prendre en compte lors du processus
décisionnel contre 50 % pour les patients et 60 % des familles. Pour 60 % des infirmier(e)s et
des médecins, il ne faut pas admettre en réanimation et ne pas proposer de traitements de
suppléance aux patients en phase terminale d’une maladie contre 50 % des patients et 40 %
des familles. Concernant la question du maintien a domicile en cas de fin de vie, 80 % des
médecins y sont favorables contre 60 % pour les infirmier(e)s et les patients et 50 % pour les
familles.

L’American College of Critical Care Medicine Task Force [57] a publié en 2007 une revue
de la littérature concernant les patients admis en réanimation, en faisant 43 recommandations
portant sur le role des familles et des soignants aupres des patients et de leurs implications
lors du processus décisionnel, la prise en compte de la souffrance morale, du respect des
cultures et de I’amélioration a apporter en terme de communication.

Dans un article tres récent, I’equipe d’E. Azoulay [73] a montré dans une étude randomisée,
multicentrique Francaise que la mise en place d’un livret d’accueil pour les familles et d’un
accompagnement spécifique dés I’aggravation du patient, permettait de diminuer le stress
[74-76], les symptdmes d’anxiété et de dépression des familles endeuillées 90 jours aprés le
déces [77, 78]. Les réunions spécifiques de fin de vie [78] avaient pour objectifs d’apprécier
ce que disaient les familles, de reconnaitre les émotions exprimées, d’écouter et de poser des
questions. Environ 90 % des familles interrogées ont estimée que le temps passé avec les
médecins pour donner les informations étaient suffisantes et claires [79, 80]. Les résultats de
cette étude sont concordants avec d’autres travaux de la littérature [48-51].

L’implication des infirmier(e)s dans les décisions de fin de vie a été publiée récemment
(ETHICUS study) [27] faisant suite & une précédente étude concernant les pratiques
Européenne de fin de vie en réanimation [28]. Des recommandations ont été émises par les

infirmier(e)s de réanimation aux Etats-Unis concernant leurs responsabilités et leurs
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implications dans les décisions de fin de vie [29,30]. ETHICUS a évalué I’implication des
infirmier(e)s et des médecins lors du processus décisionnel de fin de vie dans les services de
réanimation au niveau Européen. Selon les médecins, les infirmier(e)s étaient impliquées
dans 78 % des cas en moyenne (2 a 100 % selon les pays). Dans seulement 2 % de cas en
moyenne, I’infirmier(e) initiait le processus décisionnel de fin de vie. Il existait un accord
entre médecins et infirmier(e)s dans 83 % des cas de décisions de fin de vie.

Le «burnout» des équipes soignantes a été identifié dans les années 70 chez les
professionnels de santé [58]. Il s’agit d’une impossibilité de contenir son stress et ses
émotions pendant son travail ou d’une dépense excessive en énergie et un sentiment d’échec
et d’épuisement [59, 60]. Les symptdmes cliniques retrouves sont : la fatigue, les maux de
téte, les problémes d’alimentation, I’insomnie, I’irritabilité, I’instabilité émotionnelle et la
rigidité dans les relations. Une grande variabilité des symptdmes a été retrouvée chez les
médecins [61] et les infirmiéres en réanimation [62]. Le climat de travail notamment
I’entente entre les soignants ainsi que la surcharge de travail sont des facteurs déeterminants
dans le « burnout » des soignants [63]. Les services de réanimation sont caractérises par un
travail tres stressant [64] entrainant une diminution du bien-étre des infirmier(e)s et de la
qualité des soins [65-67]. Les conséquences du « burnout » sont également un turn-over plus
rapide dans les unités de réanimation et une diminution de la qualité de la communication
avec les familles.

MC Poncet et Coll.[26], ont conduit une étude multicentrique Francaise afin de déterminer
les facteurs de risques prédisposant au syndrome de « burnout ». A I’aide de I’échelle MBI
(Maslach Burnout Inventory) détectant et mesurant sa séverité [58] et le CES-D (Center
Epidemiological Studies Scale for Depression) évaluant la dépression [68], les auteurs ont
identifié en analyse multivariée : I’age, le choix des jours de repos, une ligne de travail claire,
la participation a un groupe de travail , les relations satisfaisantes avec les cadres de santé et
les médecins, la gestion du stress au travail (coupure, lieu d’échanges...) comme des facteurs
protecteurs de burnout , tandis que les conflits avec les patients, I’attachement d’un point de
vue humain a la personne décédée et le nombre de limitation et ou d’arréts de soins comme
étant des facteurs de risque de « burnout ». Dans cette étude, la prévalence de symptémes de
dépression était notée chez 12 % des infirmier(e)s dont 28 % d’entre-elles avec un syndrome
de « burnout » sévére. Les auteurs soulignent également qu’un retour positif pour les équipes
et une reconnaissance de leur travail contribuent a diminuer les symptémes de dépression.
Mealer LM et Coll. [69], ont étudié dans une étude trés récente le stress post-traumatique des

infirmier(e)s [70] survenant lors des situations stressantes de réanimation ou la morbi-
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mortalité est tres importante. Le stress post-traumatique avait déja été étudié chez les familles
de patients hospitalisés en réanimation ou 30 % des familles présentaient des symptdmes en
rapport notamment avec leurs participations aux discussions et aux décisions de fin de vie
[71]. Dans I’étude de Mealer LM, il est démontré que les infirmier(e)s de réanimation par
comparaison avec les infirmier(e)s des services de médecine et de chirurgie présentent de
maniere beaucoup plus fréquente des symptdémes en rapport avec un stress post-traumatique,
des symptobmes d’anxiété et de dépression. Les auteurs soulignent le fait que cette
observation doit amener a réfléchir sur les conditions de travail des infirmier(e)s et leurs
satisfactions au travail.

De maniére similaire a la description faite chez les infirmier(e)s, N. Embriaco et Coll. [72]
ont étudié le burnout chez les médecins exercant en réanimation. Il s’agissait d’une enquéte
un jour donné, multicentrique, Frangaise. Le degré de burnout était évalué grace au Maslach
Burnout Inventory (MBI) [58]. L’incidence du burnout était de 46,5%. Les facteurs de risque
retrouvés etaient: le sexe féminin, I’organisation du service, la charge de travail et les
conflits entre collégues. La qualité des relations avec le cadre de santé et avec les

infirmier(e)s était un facteur protecteur vis-a-vis du burnout.

V. CONCLUSIONS

Depuis quelques années, un grand nombre de publications concernent la fin de vie en
réanimation, que ce soit dans les revues dites « spécialisées de réanimation » ou des revues
dite « généralistes ». Méme la presse grand public se fait parfois I’écho de ce qui se passe
dans le domaine de la réanimation notamment lorsque I’on parle de limitation et d’arrét de
thérapeutique(s) active(s). Les recommandations des sociétés savantes de réanimation et
d’anesthésie réanimation (2002) ainsi que la loi du 22 avril 2005 ont permis de clarifier la
situation et de mettre au grand jour les difficultés des professionnels de santé exercant dans
ces services et la souffrance des patients et des familles.

Tous les domaines de la fin de vie en réanimation ont été ou sont en cours de description dans
la littérature, que ce soit I’incidence des déces liés aux limitations et ou arrét de
thérapeutique(s) active(s), le vécu des patients, des familles et des soignants, et un nombre
impressionnant de recommandations pour améliorer le processus décisionnel, la
communication au sein des équipes de soins et la relation avec le patient et/ou sa famille [81-

84]. De nombreux facteurs de risque de souffrance psychique des soignants (burnout) et des
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familles (syndrome de dépression post-traumatique) ont été étudiés grace a des échelles
émanant de la psychologie cognitive ou de la psychiatrie.

Par contre, peu d’études ont démontré I’intérét d’une procédure de prise en charge globale
des patients, des familles et des soignants dans une véritable collégialité de service tournée
vers I’amélioration de la qualité de la prise en charge des patients de réanimation.

Souhaitons que le travail de notre équipe au sein du service de réanimation médicale du CHU
de Dijon débuté il y a 5 ans démontre que tous les efforts et la réflexion pour et autour du
patient puisse servir de guide et d’exemple a de nombreux services de réanimation en France

et & I’étranger.
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VI. ANNEXES

A. Annexe 1 : Organisation du service de Réanimation Médicale
¢ Organisation de la collégialité au sein de I’équipe soignante
e Organisation concernant la prise en charge et I’accompagnement des patients et

des familles

1 - Dés I’'admission du patient, puis quotidiennement, I’équipe soignante (médicale et

paramédicale) définie les objectifs de soins, en fonction du diagnostic, des antécédents,

du mode de vie du patient (autonomie....), des souhaits exprimes par le patient (directives

anticipées...) et du pronostic envisagé.

2 - Les informations concernant les patients sont retranscrites quotidiennement sur un

support informatique et consultable a tout moment par I’ensemble de I’équipe soignante.

3 - Les patients conscients sont informés quotidiennement lors de la visite et/ou de la

contre-visite de leur évolution sur le plan clinique.

4 - Les familles et/ou les proches du patient sont informees régulierement dans une salle

mise & leur disposition & I’entrée du service intitulée « salle d’accueil des familles »,

distincte de la salle d’attente.

5 - Une aide soignante d’accueil explique et accompagne les visiteurs en général par

binéme dans la chambre du patient, puis le relais est pris par I’infirmier(e) en charge du

patient.

6 - La rencontre entre I’équipe soignante et les familles et/ou les proches du patient se

fait quotidiennement pendant les 3h30 d’ouverture du service I’aprés-midi. Ce dispositif

est adapté de maniere tres souple en fonction des demandes faites par les familles et/ou

les proches du patient.

7 - La décision de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) s’appuie et se

construit sur les discussions quotidiennes qui ont eu lieu avec le personnel soignant en

charge du patient, sa famille et/ou ses proches et le patient si celui-ci est compétent.

8 - La discussion concernant la décision de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s)

active(s) integre I’avis d’un médecin extérieur au service (consultant).

9 - La procédure de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) est clairement

définie dans le service et approuvée par I’ensemble de I’équipe soignante.
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10 - Cette procédure de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) sera prescrite par
le médecin en charge du patient et réalisée par I’infirmiér(e) en charge du patient.

11 - La procédure de soins palliatifs visera a soulager les souffrances physiques et morales
du patient par I’ensemble des moyens médicamenteux ou non a notre disposition.

12 - Un « debriefing » sera prévu a la demande d’un membre de I’équipe soignante apres

chaque limitation ou arrét de thérapeutique(s) active(s).
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B. Annexe 2 : Caractéristiques des soignants et évaluation des pratiques

Questionnaire paramedical

I - Informations personnelles

1. Vous étes
1 Infirmiér(e) jour O Infirmiér(e) nuit [ Cadre de Santé ] Aide soignant(e)
(1 Autres (Préciser) ....oovvvevneinennnn

2. Vous étes
[J Une femme [J Un homme

3. Quel est votre age ?

4. Vous étes
"1 En couple 1 Célibataire

5. Combien avez-vous d’enfants ?
o1 0>1

6. Depuis combien de temps étes-vous diplémé(e) ?
"1Moinsdelan [1Dela?2ans 12a5ans [1>5ans

7. Quelle est votre expérience en réanimation ?
1Moinsdelan [1Dela?2ans 12a5ans [1>5ans

8. Depuis combien de temps travaillez-vous dans le service ?
"1Moinsdelan [1Dela?2ans 12a5ans [1>5ans

9. Concernant I’organisation de votre temps de travail, vous travaillez par tranche de
17h30 012h 110h (1 Autres (Préciser) ..o.oovvevvevneinnnnnn

10. Au regard de la charge en soins et de la charge émotionnelle parfois rencontrées,

Souhaiteriez-vous des temps de pauses plus longues ?
"1 0ui "1 Non

Souhaiteriez-vous finir parfois plus tot votre travail ?
71 0ui 1 Non

Souhaiteriez-vous pouvoir adapter votre planning plus facilement ?
"1 0ui "1 Non

I1.- Organisation du service
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11. Combien de temps par jour votre service est-il ouvert aux visites ? (cocher la case
correspondante)

1h J1-3h 3-5h [15-10 h (124 h/24

12. Les horaires de visites sont-ils adaptés en fonction de I’état clinique et du pronostic du
patient ?

1 Oui "1 Non

13. Avez-vous une salle spécialement dédiée a la rencontre des familles distincte de la salle
d’attente ?
[ Oui “1Non

14. Avez-vous une salle de détente en dehors du service ?
[ Oui [1 Non

11 - Organisation de la communication au sein de I’équipe soignante

15. Avez-vous connaissance quotidiennement de I’évolution du patient par le médecin ?
"1 0ui "1 Non

16. Définissez-vous (en général) pour chaque patient a I’admission ou en cours du séjour, des
objectifs de soins tels que poursuite des soins, limitation des soins ou arrét de support vital ?
71 0ui 1 Non

17. Combien de fois par semaine discutez-vous des dossiers des patients (en dehors des
dossiers de fin de vie) avec I’équipe médicale ? (cocher la case correspondante)

| Quotidiennement | - | > 3 fois/semaine | - | 1 & 2 fois/semaine | - | < 1 fois/semaine |
| AUrES (DrECISEN) | ... .o e,
18. Discutez-vous apres chaque visite ou pendant la releve (au moment du changement
d’équipe) avec I’équipe médicale, du dossier du patient et notamment des objectifs de soins ?
71 0ui "1 Non
19. La discussion des dossiers des patients avec I’équipe médicale a-t-elle lieu uniquement
dans le service ?
1 Oui "1 Non

Sinon, dans quel U ... ..o

20. Le plus souvent, comment sont communiquées les informations aux familles ? (entourer la
ou les cases suivantes)

| médecin seul | - | infirmiére seule| - | médecin + infirmiére |
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21. Y-a t-il un support concernant les transmissions des informations sur le patient ?
"1 0ui "1 Non
Si oui, quel mode de support
| papier| - |informatiquel - | papier + informatiquel
Qui renseigne ces informations ?
| médecin seull - | infirmiére seulel - | médecin + infirmiére|
22. Pensez-vous que les informations transmises entre infirmiéres de jour et de nuit sont
satisfaisantes ?

[ Oui [1 Non

23. Y-a t-il des conflits entre le personnel paramédical dans votre service ?

[] Oui [0 Non
Si oui, mode de résolution habituel

| aucunl - | reprise de discussion| - | cadre de santé| - | médecin - | intervenant extérieur]

24. Y-a t-il des conflits entre médecins et/ou personnel paramédical dans votre service ?

71 0ui "1 Non

Si oui,
Resurgissent-ils au moment des discussions des dossiers des patients ?
1 Oui “1Non

25. Existe-t-il un groupe de parole ou la possibilité de « debriefing » dans votre service ?
71 0ui “1Non

IV - Organisation de votre service concernant la question de la fin de vie

26. A votre avis, quel est le pourcentage de décés en relation avec une limitation ou un arrét
du support vital dans votre service ? (cocher la case correspondante)

<5 115-20 1120-50 7150-75 0>75
27. La discussion du dossier des patients avec I’équipe médicale a t’elle lieu uniqguement dans
le cadre d’une limitation ou d’un arrét de thérapeutique(e) active(s) ?

[ Oui [0 Non

28. Dans le cadre de la fin de vie, combien de fois discutez-vous des dossiers des patients avec
I’équipe médicale ? (cocher la case correspondante)

| Quotidiennement | - | > 3 fois/semaine | - | 1 & 2 fois/semaine | - | < 1 fois/semaine |

| AULFES (PTBCISET) ... et ettt e e e e e
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29. Selon vous, combien de réunions sont nécessaires pour la prise d’une décision de
limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) pour un patient? (cocher la case
correspondante)

1 11a3 13ab 1>5

30. Si vous en aviez la possibilité, souhaiteriez-vous assister a une réunion concernant une
discussion de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) en dehors de vos horaires de
travail ?
71 Oui “1Non
SENON, POUITUOT . et e e e e e e e e e e e e e e e e e e e

31. Avez-vous, dans votre service, une procédure écrite concernant la maniere dont
s’organise un arrét de support vital (de la prescription....a I’accueil de la famille) ?
[ Oui [1 Non

32. Avez-vous, dans votre service, un infirmier référent concernant la fin de vie en
réanimation ?
[ Oui [1Non

33. Avez-vous, dans votre service, un médecin référent concernant la fin de vie en
réanimation ?
[1 Oui [0 Non

34. Avez-vous déja extubé un patient dans le cadre d’un arrét de support vital ?
"1 Oui "1 Non

Si oui, vous faites selon (entourer la ou les cases suivantes)
| Selon un ordre écrit| - | Selon un ordre oral | - | Selon le protocole de service | -
| AULTES (PIECISE) | ... v,

35. Avez-vous déja arrété la noradrénaline dans le cadre d’un arrét de support vital ?
71 0ui “1Non

Si oui, vous faites selon (entourer la ou les cases suivantes)
| Selon un ordre écrit | - | Selon un ordre oral | - | Selon le protocole de service | -

| AULTeS (PrECISEN) | ... v e e e e,

36. Qui pratique le plus souvent I’extubation chez un patient en arrét de support vital
(entouré la case correspondante)

| Médecin | - | Infirmier(e) | - | Chef de service | - | Interne |

| AULTeS (PrECISEN) | .. v e e e,
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37. Qui pratique le plus souvent I’arrét de la noradrénaline chez un patient en arrét de
support vital ? (entouré la case correspondante)

| Médecin | - | Infirmier(e) | -| Chef de service | -| Interne |
| AUreS (DrECISEN) | ... .o e,

38. Annoncez-vous a la famille la décision d’arrét de support vital en collaboration avec le
médecin ?
"1 0ui "1 Non

39. Selon vous, la décision de limitation ou d’arrét de support vital est-elle plus fréguente
depuis la parution de la loi du 22/04/2005 (dite « loi Léonetti ») ?
71 0ui “1Non

40. Selon vous, la décision d’arrét de support vital est-elle prise le plus souvent conjointement
entre le medecin, I’infirmier(e) et la famille ?
1 Oui “1Non

41. Qui initie le plus souvent une réflexion concernant la fin de vie présumée du patient ?
(entourer la ou les cases suivantes)

| Le patient| - | La famille et/ou les proches du patient | - | Le médecin| - | Le chef de servicel
| L’infirmiér(e) | - | cadre de santé | | L’aide soignant(e) | - | Autres (préciser) | .........ccccco.....

42. Qui participe le plus souvent a une réflexion concernant la fin de vie ? (entourer la ou les
cases suivantes)

| Le patient| - | La famille et/ou les proches du patient | - | Le médecin| - | Le chef de servicel
| L’infirmiér(e) | - | cadre de santé | | L’aide soignant(e) | - | Autres (préciser) | .........cccccco.....

43. A votre avis, quel est I’argument concernant le patient qui déclenche le plus souvent une
réflexion concernant la fin de vie ? (entourer la case correspondante)

| La qualité de vie future du patient| - | La détresse morale du patient| -

| La détresse morale de la famille| - | La détresse morale des soignants| -

| Autres (Préciser)..........ccccuuven..

44. Avez-vous connaissance du dossier et de I’évolution du malade lorsqu’une discussion
s’engage pour une poursuite ou non du support vital ?

71 0ui “1Non

Si oui, celle-ci est-elle (entourer la ou les cases suivantes)

| Ecrite| - | Orale]
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45. Une trace écrite est-elle disponible aprés les discussions concernant la fin de vie du
patient ?
1 Oui “1Non

Si oui, on peut retrouver dans cette trace écrite (entourer la ou les cases suivantes)

| L’argumentation expriméel - | décision prisel - | I’information donnée au patient| -
| L’information donnée & la famillel - |la procédure de fin de viel - |autres
(précisen)| .......ooovivcinnens

46. Etes-vous satisfait(e) de «I’écoute» dont fait preuve I’équipe médicale lors des
discussions concernant la fin de vie du patient ?

[] Oui [0 Non

47. Selon vous, votre avis est-il pris en compte ?
71 0ui "1 Non

48. Au moment des discussions concernant la fin de vie du patient, étes-vous personnellemen
impressionné ?
71 0ui “1Non

49. Avez-vous la possibilité de parler en premier au cours des discussions concernant la fin de
vie du patient ?
1 0ui TJNon

50. Le plus souvent, qui parle en premier au cours des discussions de fin de vie du patient ?
(entourer la case correspondante)

| Le patient| - | La famille et/ou les proches du patient | - | Le médecin| - | Le chef de servicel
| L’infirmiér(e) | - | cadre de santé | | L’aide soignant(e) | - | Autres (préciser) | .........ccccco.....

51. Qui parle le plus au cours des discussions de fin de vie du patient ? (entourer la ou les
cases correspondantes)

| Le patient| - | La famille et/ou les proches du patient | - | Le médecin| - | Le chef de servicel
| L’infirmiér(e) | - | cadre de santé | | L’aide soignant(e) | - | Autres (préciser) | .........ccccco.....

52. L’exposé du dossier du malade lors des discussions de fin de vie est fait le plus souvent
par ? (entourer la ou les cases correspondantes)

| Le chef de servicel - | le médecin en charge du patient! - | I’interne en charge du patient| -

| Le cadre de santé| - | Iinfirmiér(e) en charge du patient |

| Autres (Préciser) | .....cooveveeerieenniin,

41



53. A votre avis, I’exposé du dossier du patient au moment des discussions de fin de vie est-il
trop « technique» ?
1 0ui 1 Non

54. A votre avis, les discussions de fin de vie sont-elles trop tardives par rapport au début de
I’aggravation du patient ?
71 0ui 1 Non

55. A votre avis, les discussions de fin de vie sont-elles trop précoces par rapport au début de
I’aggravation du patient ?
"1 0ui "1 Non

56. Etes-vous serein(e) lors des discussions de fin de vie du patient ?
71 0ui 1 Non

57. Etes-vous satisfait(e) des discussions de fin de vie concernant le dossier du patient ?
(1 Oui "1 Non

58. Y-a t-il des facteurs susceptibles de perturber les discussions de fin de vie du patient ?
"1 0ui "1 Non
Sioui, (entourer la ou les cases suivantes)
| Lieu de la discussion inadapté| - | Le bruit (atarme scope, téiéphone...)| - | Le nombre de participants|
| Le jour et/ou I’heure de la réunion| - | L’absence de détachement des soins|
| Autre (préciser) |
59. Une décision d’arrét de support vital est-elle prise le plus souvent sans I’avis de I’IDE en
charge du patient ?
"1 0ui "1 Non
60. Etes-vous favorable a la mise en place d’un groupe de travail concernant la fin de vie en
réanimation ?
71 0ui “1Non
61. Souhaitez-vous dans le cadre de votre formation, la mise en place d’un enseignement
spécifique sur la fin de vie ?

[ Oui [1Non

62. Avez-vous des procédures de prise en charge de la fin de vie ?
71 0ui “1Non

Si oui,
| procédure de réflexion| - | procédure de décision| - | procédures de soins palliatifs|

| Autre (préciser) |
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63. Un médecin extérieur au service participe t’il aux discussions concernant la limitation ou
I’arrét de thérapeutique(s) active(s) ?
1 Oui “1Non

Si oui,
| présence physiquel - | présence téléphoniquel - | contact par maill | Autre (préciser) |

V - Questions diverses

64. Avez-vous des questions concernant ce questionnaire ?
1 Oui CJNon

Si oui, n° de la question et pourquoi.

65. Avez-vous des suggestions concernant I’organisation de la collégialité entre I’équipe soignante e

I’accompagnement des familles et/ou des proches des patients ?

66. Avez-vous des suggestions concernant I’organisation de votre travail qui seraient susceptible
d’éviter ou d’atténuer votre fatigue physique et/ou psychique ?
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C. Annexe 3 : Caractéristiques des soignants et évaluation des pratiques
Questionnaire Médecin

| - Informations personnelles

1. Vous étes
[] Une femme [1 Un homme

2. Quel est votre age ?
3. Vous étes
"1En couple 1 Célibataire

4. Combien avez-vous d’enfants ?
0001 0>1

5. Depuis combien de temps étes-vous diplémé(e) ?
1Moinsdelan [JDelaZ2ans 12ab5ans [I>5ans

6. Depuis combien de temps travaillez-vous dans le service ?
"1Moinsdelan [1Dela?2ans 12a5ans [I>5ans

7. Quelle est votre expérience en réanimation ?
"1Moinsdelan [1Dela?2ans 12a5ans [1>5ans

I1. Organisation du service

8. Combien de temps par jour votre service est-il ouvert aux visites ? (cochez la case
correspondante)

11h 11-3h 13-5h [15-10h (124 h/24

9. Les horaires de visites sont-ils adaptés en fonction de I’état clinique et du pronostic du
patient ?

71 0ui 1 Non

10. Avez-vous une salle spécialement dédieée a la rencontre des familles distincte de la salle
d’attente ?
[ Oui "1 Non

11Avez-vous une salle de détente en dehors du service ?
[1 Oui [0 Non
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11 - Organisation de la communication au sein de I’équipe soignante

12. Définissez-vous (en général) pour chaque patient a I’admission ou en cours du séjour, des
objectifs de soins tels que poursuite des soins, limitation des soins ou arrét de support vital ?
"1 0ui "1 Non

13. Combien de fois par semaine discutez-vous des dossiers des patients (en dehors des
dossiers de fin de vie) avec I’équipe paramédicale ?

| Quotidiennement | - | > 3 fois/semaine | - | 1 & 2 fois/semaine | - | < 1 fois/semaine |
| AULTES (PIECISE) | ... v,
14. Discussion des dossiers des patients avec I’équipe paramédicale a-t-elle lieu uniquement
dans le service ?

71 Oui “1Non

Sinon, dans quel U ... ...

15.Y a t-il un support concernant les transmissions des informations sur le patient ?
1 0ui “1Non
Si oui, quel mode de support
| papier| - |informatiquel - | papier + informatiquel
Qui renseigne ces informations ?

| médecin seull - | infirmiére seulel - | médecin + infirmiérel

16. Le plus souvent, comment sont communiquées les informations aux familles ? (entourer la
ou les cases suivantes)

| médecin seul | -| infirmiére seule| - | médecin + infirmiére |

17. Pensez-vous que les informations transmises entre infirmiéres de jour et de nuit sont
satisfaisantes ?

[] Oui [0 Non

18. Y-a t-il des conflits entre médecins dans votre service ?

71 0ui "1 Non

Si oui,
Resurgissent-ils au moment des réunions collégiales ?
"1 0ui "1 Non

Si oui, mode de résolution habituel

| aucunl - | reprise de discussion| - | chef de service| - | directeur de pdle - | intervenant extérieurl
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19. Y-a t-il des conflits entre médecins et/ou personnel paramédical dans votre service ?
1 Oui CJNon

Si oui,
Resurgissent-ils au moment des réunions collégiales ?
71 0ui “1Non

20. Existe-t-il un groupe de parole ou la possibilité de « debriefing » dans votre service ?
"1 0ui "1 Non

1V - Organisation de votre service concernant la question de la fin de vie

21. A votre avis, quel est le pourcentage de déceés en relation avec une limitation ou un arrét
de support vital dans votre service ?
<5 115-20 1120-50 7150-75 0>75

22. La discussion du dossier des patients avec I’équipe paramédicale a t’elle lieu uniqguement
dans le cadre d’une limitation ou d’un arrét de support vital ?
71 0ui "1 Non

23. Dans le cadre de la fin de vie, combien de fois discutez-vous des dossiers des patients avec
I’équipe paramedicale ? (cocher la case correspondante)

| Quotidiennement | - | > 3 fois/semaine | - | 1 & 2 fois/semaine | - | < 1 fois/semaine |
| AULFES (PTBCISET) ... et ettt e et e

24. Selon vous, combien de réunions sont nécessaires pour la prise d’une décision de
limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) pour un patient? (cocher la case
correspondante)

1 11a3 13ab >5
| AULTes (PrECISEN) | ... v e e e,

25. Si vous en aviez la possibilité, souhaiteriez-vous assister a une réunion concernant une
discussion de limitation ou d’arrét de thérapeutique(s) active(s) en dehors de vos horaires de
travail ?

71 Oui “1Non
ST I 0] o T o 11 o 1o I

26. Avez-vous, dans votre service, une procédure écrite concernant la maniere dont
s’organise un arrét de support vital (de la prescription....a I’accueil de la famille) ?
[1 Oui [0 Non

27. Avez-vous, dans votre service, un(e) infirmier(e) référent(e) concernant la fin de vie en
réanimation ?
[ Oui [1 Non
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28. Avez-vous, dans votre service, un médecin référent concernant la fin de vie en
réanimation ?
[ Oui [1Non

29. Avez-vous déja extubé un patient dans le cadre d’un arrét de support vital ?
71 Oui “1Non

Si oui, vous faites selon (entourer la ou les cases suivantes)
| Selon un ordre écrit| - | Selon un ordre oral | - | Selon le protocole de service | -
| AULTES (PIECISE) | ... v,

30. Avez-vous déja arrété la noradrénaline dans le cadre d’un arrét de support vital ?
"1 0ui “1Non

Si oui, vous faites selon (entourer la ou les cases suivantes)
| Selon un ordre écrit| - | Selon un ordre oral | - | Selon le protocole de service | -

| AULTES (PIECISE) | ... v,

31. Qui pratique le _plus souvent I’extubation chez un patient en arrét de support vital
(entouré la case correspondante)

| Médecin| - | Infirmier(e) | - | Chef de service | - | Interne |
| AULTES (PIECISE) | ... v,

32. Qui pratique le plus souvent I’arrét de la noradrénaline chez un patient en arrét de
support vital ? (entoureé la case correspondante)

| Médecin| - | Infirmier(e) | -| Chef de service | | Interne |
| AULTES (PIECISE) | ... v,

33. Annoncez-vous a la famille la décision d’arrét de support vital en collaboration avec
I’infirmiere ?

1 Oui "1 Non

34. Selon vous, la décision de limitation ou d’arrét de support vital est-elle plus fréguente

depuis la parution de la loi du 22/04/2005 (dite « loi Léonetti ») ?
"1 0ui "1 Non

35. Selon vous, la décision d’arrét de support vital est-elle prise le plus souvent conjointement
entre le médecin, I’infirmier(e) et la famille ?
71 0ui "1 Non
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36. Qui initie le plus souvent une réflexion concernant la fin de vie présumée du patient ?
(entourer la ou les cases suivantes)

| Le patient | - | La famille et/ou les proches du patient| - | Le médecin| - | Le chef de servicel
| L’infirmier(e) | - | cadre de santé | | L’aide soignant(e) | - | Autres (préciser) | ......ccoowerurnnns

37. Qui participe le plus souvent a une réflexion concernant la fin de vie ? (entourer la ou les
cases suivantes)

| Le patient| - | La famille et/ou les proches du patient | - | Le médecin| - | Le chef de servicel
| L’infirmiér(e) | - | cadre de santé | | L’aide soignant(e) | - | Autres (préciser) | ......ccooeerurnnns

38. A votre avis, quel est I’argument concernant le patient qui déclenche le plus souvent une
réflexion concernant la fin de vie ? (entourer la case correspondante)

| La qualité de vie future du patient| - | La détresse morale du patient| -

| La détresse morale de la famillel -| La détresse morale des soignants| -

| Autres (Préciser)..........cccccouvn...

39. Une trace écrite est-elle disponible aprés les discussions concernant la fin de vie du
patient ?

"1 0ui "1 Non
Si oui, on peut retrouver dans cette trace écrite (entourer la ou les cases suivantes)

| L’argumentation expriméel - | décision prisel - | I’information donnée au patient| -

| L’information donnée & la famillel - |la procédure de fin de viel - |autres
(précisen)| ........oovvviinnens

40. Etes-vous satisfait(e) de «I’écoute » dont fait preuve I’infirmier(e) au moment des
discussions concernant la fin de vie du patient ?
"1 0ui "1 Non

41. Selon vous, son avis est-il pris en compte ?
71 0ui "1 Non

42. Au moment des discussions concernant la fin de vie du patient, étes-vous personnellemen
impressionné ?
71 0ui “1Non

43. Avez-vous la possibilité de parler en premier au cours des discussions concernant la fin de

vie du patient ?
1 0ui “1Non
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44. Le plus souvent, gui parle en premier au cours des discussions concernant la fin de vie du
patient ? (entourer la case correspondante)

| Le patient| - | La famille et/ou les proches du patient| - | Le médecin| - | Le chef de service|

| L’infirmier(e) | - | cadre de santé | | L’aide soignant(e) | - | Autres (préciser) | ......ccoooerurnnns

45. Qui parle le plus au cours des discussions concernant la fin de vie du patient ? (entourer
la ou la case correspondante)

| Le patient| - | La famille et/ou les proches du patient | - | Le médecin| - | Le chef de servicel
| L’infirmier(e) | - | cadre de santé | | L’aide soignant(e) | - | Autres (préciser) | ......ccoooerurnnns

46. L’exposé du dossier du malade lors des discussions concernant la fin de vie du patient est
fait le plus souvent par ?

| Le chef de servicel - | le médecin en charge du patient! - | I’interne en charge du patient| -

| Le cadre de santé| - | I’infirmiér(e) en charge du patient |

| Autres (Préciser) | .......ouveuveveeeeniin,
47. A votre avis, I’exposé du dossier concernant la fin de vie du patient au moment des

discussions est-il trop « technique» ?
[] Oui [0 Non

48. A votre avis, les discussions concernant la fin de vie du patient sont-elles trop tardives
par rapport au début de I’aggravation du patient ?
71 0ui “1Non

49. A votre avis, les discussions concernant la fin de vie du patient sont-elles trop précoces
par rapport au début de I’aggravation du patient ?
1 Oui “1Non

50. Etes-vous serein(e) lors des discussions concernant la fin de vie du patient ?
71 0ui 1 Non

51. Etes-vous satisfait(e) des discussions concernant la fin de vie du patient ?
1 Oui 1 Non

52. Y-a t-il des facteurs susceptibles de perturber les discussions concernant la fin de vie du
patient ?
"1 0ui "1 Non
Sioui, (entourer laou les cases suivantes)
| Lieu de la discussion inadapté| - | Le bruit aiarme scope, téiéphone...)| - | Le nombre de participants|

| Le jour et/ou I’heure de la réunion| - | L’absence de détachement des soins|
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| Autre (préciser) |

53. Une décision d’arrét de support vital est-elle prise le plus souvent sans I’avis de I’IDE en
charge du patient ?
1 Oui "1 Non

54. Etes-vous favorable a la mise en place d’un groupe de travail concernant la fin de vie en
réanimation ?
1 0ui 1 Non

55. Souhaitez-vous dans le cadre de votre formation, la mise en place d’un enseignement
spécifique sur la fin de vie ?
71 0ui 1 Non

56. Avez-vous des procédures de prise en charge de la fin de vie ?

"1 0ui "1 Non

Si oui,

| procédure de réflexion| - | procédure de décision| - | procédures de soins palliatifs|

| Autre (préciser) |
57. Un médecin extérieur au service participe t’il aux discussions concernant la limitation ou
I’arrét de thérapeutique(s) active(s) ?

[ Oui [1Non

Si oui,
| présence physiquel - | présence téléphoniquel - | contact par maill | Autre (préciser) |

V - Questions diverses

58. Avez-vous des questions concernant ce questionnaire ?
71 0ui “1Non

Si oui, n° de la question et pourquoi.

59. Avez-vous des suggestions concernant I’organisation de la collégialité entre I’équipe soignante e
I’accompagnement des familles et/ou des proches des patients ?



60. Avez-vous des suggestions concernant I’organisation de votre travail qui seraient susceptible
d’éviter ou d’atténuer votre fatigue physique et/ou psychique ?

51



D. Annexe 4 : Le Maslach Burnout Inventory (MBI)

Réponses de 1 a 6 (fréquence)

0 Jamais

1 Quelques fois par année au moins
2 Une fois par mois au moins

3 Quelques fois par mois

4 Une fois par semaine

5 Quelques fois par semaine

6 Chaque jour

ITEM

1 — Je me sens émotionnellement vidé(e) par mon travail

2 —Je me sens a bout a la fin de la journée de travail

3 — Je me sens fatigué(e) lorsque je me leve le matin et que j’ai a
affronter une nouvelle journée de travail

4 — Je peux comprendre facilement ce que mes malades ressentent

5 —Je sens que je m’occupe de certains malades de fagon
impersonnelle comme s’ils étaient des objets

6 — Travailler avec des gens tout au long de la journée me demande
beaucoup d’effort

7 — Je m’occupe tres efficacement des problemes de mes malades

8 — Je sens que je craque a cause de mon travail

9 — J’ai I’impression a travers mon travail d’avoir une influence
positive sur les gens

10 — Je suis devenu(e) plus insensible aux gens depuis que j’ai ce
travail

11 — Je crains que ce travail ne m’endurcisse émotionnellement

12 — Je me sens plein(e) d’énergie

13 — Je me sens frustré(e) par mon travail

14 — Je sens que je travaille « trop dur » dans mon travail

15 — Je ne me soucie pas vraiment de ce qui arrive a certains de mes
malades

16 — Travailler en contact direct avec les gens me stresse trop

17 — Jarrive facilement a créer une atmospheére détendue avec mes
malades

18 — Je me sens ragaillardi(e) lorsque dans mon travail, j’ai été
proche de mes malades

19 — J’ai accompli beaucoup de choses qui en valent la peine dans ce
travail

20 — Je me sens au bout du rouleau

21 — Dans mon travail, je traite les problemes émotionnels tres
calmement

22 — J’ai I’'impression que mes malades me rendent responsable de
certains de leurs problemes

TOTAL
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E. Annexe 5 : CES-D

Cocher la case correspondante

Durant la semaine écoulée

Jamais, trés rarement
(moins d’un jour)

Occasionnellement

Assez souvent
(3a4jours)

Fréquemment,
tout le temps
(5a7jours)

1 - J’ai eté contrarié(e) par des choses qui d’habitude
ne me dérangent pas

]

[

[

2 - Je n’ai pas eu envie de manger, j’ai manque
d’appétit

]

[

[

3 - J’ai eu I’'impression que je NE pouvais PAS sortir
du cafard, méme avec |’aide de ma famille et de mes
amis

4 - J’ai eu le sentiment d’étre aussi bien que les autres

5 - J’ai eu du mal a me concentrer sur ce que je faisais

6 - Je me suis senti(e) déprimé(e)

7 - J’ai eu I’'impression que toute action me demandait
un effort

N IR I

OO e e

N IR I

N IR I

8 — J’ai eté confiant(e) en I’avenir

9 — J’ai penseé que ma vie était un échec

10 — Je me suis senti(e) craintif (ve)

11 — Mon sommeil n’a PAS été bon

12 — J’ai été heureux (se)

13 — J’ai parlé moins que d’habitude

14 — Je me suis senti(e) seul(e)

15 — Les autres ont été hostiles envers moi

16 — J’ai profité de la vie

17 — J’ai eu des crises de larmes

18 — Je me suis senti(e) triste

19 — J’ai eu I’impression que les gens ne m’aimaient
pas

I A A A A A O A I

(I Y A A A A N A A N

N A I I A A A O O I O I A

N A I I A A A O O I O I A

20 — J’ai manque d’entrain

J

O]

J

J







