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« Elle avait raconté a ma sceur un cauchemar qui se reproduisait souvent : « On me
poursulit, je cours, je cours, et je bute contre un mur ; il faut que je saute ce mur, et je ne sais
pas ce qu’il y a derriére ; j’ai peur. » Elle lui avait dit aussi :

« La mort elle-méme ne m’effraie pas : j'ai peur du saut. » »

Simone de Beauvoir, Une mort trés douce

« Mais je ne peux pas non plus, nous ne pouvons pas, étre sourds aux débats de notre
sociéteé, a ses évolutions, a ses demandes.

Nous devons les entendre car ils s’imposeront a nous. »
Docteur Claire Fourcade

Allocution lors du 27°™ congrés national de la SFAP

« Plus je vis plus je meurs »
Booba (B20ba)
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l. Introduction

I.1. Les soins palliatifs en France

I.1.1. Histoire des soins palliatifs

La pratigue des soins palliatifs est ancrée dans une histoire forte mais récente. Nous
accordons ses premiéres origines a Jeanne Garnier qui, en 1842, crée a Lyon le premier
hospice pour patients incurables et en fin de vie : 'ceuvre du Calvaire (1). En 1874, Aurélie
Jousset reprend ce modeéle en établissant dans le XVéme arrondissement de Paris « Le
Calvaire », qui deviendra par la suite, aprés son adhésion au plan d’hospitalisation du
Ministére public en 1971, la Maison Médiale Jeanne Garnier (2).

Ce modéle est également exporté a Dublin en Irlande par la congrégation des sceurs de la
Charité. Elle est a l'origine en 1905 de la création de I'Hospice St-Joseph a Londres. Cet
établissement est le premier hospice a accueillir un médecin : le Dr. Cicely Saunders. Elle
dirige de nombreux travaux portant sur la prise en charge de la douleur et
'accompagnement des personnes en fin de vie. Elle établit ainsi le modéle de « total pain »
(douleur globale) qui englobe les souffrances physiques, psychologiques, sociales et
spirituelles. En 1967 a Londres, le Dr. Saunders fonde le St-Christopher’s Hospice
possédant la premiére équipe soignante professionnelle dans I'accueil et la prise en charge
des patients en fin de vie. Les premiers fondements de la médecine et de la culture palliative

moderne y sont développés.

En 1975 a Montréal au Canada, nait la premiére Unité de Soins Palliatifs (USP). Elle est
créée au sein du Royal Victoria Hospital par le Dr. Balfour Mount aprés avoir travaillé
pendant un an au St-Christopher’s Hospice. Le terme « palliatif » est préféré a celui
« d’hospice » connoté trop péjorativement. Ces structures sont a l'origine de la diffusion et
du développement du mouvement des soins palliatifs dans le monde et notamment en
France.

L’arrivée puis le développement des soins palliatifs en France ont lieu au cours des années
80. Suite a de nombreux échanges professionnels entre des médecins francais et les
établissements cités précédemment, les bases de la médecine palliative s’établissent en
France par la mise en place de consultations dédiées a la prise en charge de la douleur et
des soins palliatifs. Cette décennie voit naitre les premiéres associations en lien avec les
soins palliatifs dont I' « Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité » (ADMD) en
1980, « Jusqu’a La Mort, Accompagner La Vie » (JALMALV) en 1983 et I' « Association de
Soins Palliatifs fondatrice » (ASP fondatrice) en 1984.

Le 26 ao(t 1986, la « circulaire Laroque » officialise le concept d’ « accompagnement et de
soins palliatifs », définit les bases administratives des structures spécialisées en soins
palliatifs et souligne les fondements idéologiques de la culture palliative : 'accompagnement,
I'écoute, la pluridisciplinarité et la prise en charge globale (3).

En 1987, la premiére USP frangaise est créée a I'Hopital International de la Cité Universitaire
de Paris, par le Dr. Maurice Abiven. Deux ans plus tard, la premiére Equipe Mobile de Soins
Palliatifs (EMSP) frangaise entre en fonction a I’'Hotel-Dieu de Paris dirigée par le Dr. Jean-
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Michel Lassauniére. La méme année est créée la Société Francaise d’Accompagnement et
de soins Palliatifs (SFAP).

Au cours des années 90, les soins palliatifs se développent au sein des différents
établissements de santé suite a la loi hospitaliere du 31 juillet 1991 (4). En 1993, le « rapport
Delbecque » fait I'état des lieux des évolutions depuis la « circulaire Laroque » et met en
avant les axes principaux d’amélioration : le développement des soins palliatifs & domicile, la
planification des centres de soins palliatifs et I'enseignement et la formation en soins
palliatifs (5). En 1994, le sénateur Lucien Neuwirth rend un rapport d’'information exposant
l'insuffisance de prise en charge de la douleur dans le systéme de santé francais (6).

En 1990, I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) donne une premiéere définition des
soins palliatifs, avant d’en faire une révision en 2002 : « Les soins palliatifs cherchent a
améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille, face aux conséquences d'une
maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement de la souffrance,
identifiée précocement et évaluée avec précision, ainsi que le traitement de la douleur et des
autres problemes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés. Les soins palliatifs
procurent le soulagement de la douleur et des autres symptdmes génants « ... » proposent
un systéme de soutien pour aider les patients a vivre aussi activement que possible jusqu’a
la mort, offrent un systéme de soutien qui aide la famille a tenir pendant la maladie...» (7).

Ainsi, depuis la création du St-Christopher’s Hospice, les soins palliatifs se sont développés
dans le monde et notamment en France ou de multiples évolutions du systeme de santé ont
eu lieu sur trois décennies (figure 1).

Crculaire Laroque
DGS/275/3d du 26
aolt 1986, relative Ji
I'organisation de
sons el a
I'accompagnement

des mourants
M al lers DU de : .
soins Sons padaly's cans les
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’-‘AI | s o) |paramédicales et médicales
Mouverment des haspices, début du i ASP kS 1&re EMSP * - AP
dvakoppement des sovs palladds fond "‘ ‘\ HP Paris
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Figure 1 : Naissance et développement des soins palliatifs en France (Source : SFAP)
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Suite a la publication des rapports de 1993 et 1994, le cadre légal francais régissant la prise
en charge des soins palliatifs connait de multiples évolutions successives majeures
impactant le systeme de santé. Entre 1999 et 2016, le cadre lIégal des soins palliatifs connait
plus d’évolutions qu’au cours des précédentes décennies réunies; et la médiatisation
successive de nombreuses affaires remet dans le débat public de nombreuses questions
dont celle de I'Aide Médicale a Mourir (AMM).

I.1.2. Evolution du cadre |égal francais

1.1.2.1. Loi « fondatrice sur la fin de vie »

Premiére loi majeure en rapport avec les soins palliatifs, elle est adoptée le 9 juin 1999 sous
l'intitulé complet : « LOI no 99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit a I'acces aux soins
palliatifs » (8).

Elle est nommée ainsi car elle fixe dans le code de Santé Publique la notion primordiale
d’accessibilité de tout individu aux soins palliatifs ; rédigée comme suit dans son article 1° :

« Art. L. 1er A. - Toute personne malade dont I'état le requiert a le droit d'accéder a des
soins palliatifs et a un accompagnement. »

Afin de mieux définir les modalités d’accessibilité aux soins palliatifs, elle définit dans le
méme article deux notions majeures de cette pratique :

- Elle donne une définition claire et commune : « Art. L. 1er B. - Les soins palliatifs sont
des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution
ou a domicile. lls visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a
sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son entourage » ;

- Elle ouvre les droits du patient a la prise de décision médicale : « Art. L. 1ler C. - La
personne malade peut s'opposer a toute investigation ou thérapeutique. ».

Cette loi donne également des directives aux établissements afin d’assurer I'offre médicale
en soins palliatifs au sein de leur structure ou via des « structures de soins alternatives »
permettant notamment la réalisation des soins palliatifs a domicile en intégrant les
professionnels libéraux. Les bases de ces directives sont écrites dans l'article suivant :

« Art. L. 711-11-1. - Les établissements publics de santé et les établissements privés de
santé participant au service public hospitalier organisent la délivrance de soins palliatifs, en
leur sein ou dans le cadre de structures de soins alternatives a I'hospitalisation mentionnées
a l'article L. 712-10. Le projet d'établissement arréte une organisation compatible avec les
objectifs fixés dans les conditions des articles L. 712-3 et L. 712-3-1. »

De plus, la formation médicale initiale et continue en soins palliatifs doit étre réalisée et
maintenue au sein des établissements hospitaliers et universitaires, ainsi que la diffusion de
ces connaissances et compétences, y compris en liaison avec les autres établissements de
santé mais également services sociaux et médico-sociaux qui peuvent passer convention
entre eux.
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Cette loi édifie les codes légaux des associations de bénévoles d’accompagnement en soins
palliatifs.

Enfin, dans ses deux derniers articles, elle institue la mise en place dun congé
d’accompagnement d’'une personne en fin de vie pour tout salarié souhaitant accompagner
un proche.

1.1.2.2. Loi « Kouchner »

En 2002, faisant plusieurs constats alarmants sur I'organisation du systéme de santé en
France, Bernard Kouchner, alors ministre délégué a la santé, contribue a l'instauration d’'une
nouvelle loi le 4 Mars 2002 intitulée : « LOI n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits
des malades et a la qualité du systeme de santé » (9). Elle est également appelée « Loi
Kouchner ».

Cette loi est élaborée en tenant compte des attentes des malades aprés concertation des
associations de patients dans le contexte de la pandémie du Virus de I'lmmunodéficience
Humaine (VIH). Elle permet de définir le concept général du droit des malades, permettant a
chaque patient de mieux connaitre ses droits, ses devoirs et les conséquences des
décisions médicales validant un acte ou lI'absence d’acte. Elle définit également le role
essentiel des professionnels de santé et revoit plusieurs paramétres définissant la qualité du
systeme de santé.

Elle est structurée en cinq titres dont le deuxiéme tient une place importante dans la pratique
des soins palliatifs. Il s’intitule « Démocratie sanitaire » et comprend les articles 3 a 44.

L’article 3 décrit « le droit fondamental a la protection de la santé » et « la vie privée et [le]
secret des informations » concernant le patient, pour lesquels chaque professionnel et
établissement de santé doit ceuvrer pour le respect. Il aborde également deux notions
essentielles : le respect de la dignité et 'absence de discrimination du malade :

-« Art. L. 1110-2. - La personne malade a droit au respect de sa dignité. » ;

-« Art. L. 1110-3. - Aucune personne ne peut faire I'objet de discriminations dans
l'acces a la prévention ou aux soins. ».

La notion de dignité est reprise dans une autre partie de l'article 3, a l'alinéa « Art. L. 1110-
5 ». Cet extrait s’adresse a tous les professionnels de santé, au-dela du seul champ des
soins palliatifs, en décrivant leur devoir de mettre « ...en ceuvre tous les moyens a leur
disposition pour assurer a chacun une vie digne jusqu'a la mort. »

Enfin, faisant le constat d’'une insuffisante prise en charge de la douleur dans le systéme de
santé frangais, I'article se conclut par I'énonciation du droit de tout individu de « recevoir des
soins visant a soulager sa douleur. Celle-ci doit étre en toute circonstance prévenue,
évaluée, prise en compte et traitée. »

L’article 11, intégré au deuxiéme chapitre intitulé « droits et responsabilités des usagers »,
établit plusieurs notions importantes des droits du patient concernant la prise de décisions
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médicales. Il instaure le droit pour chaque patient d’étre informé sur son état de santé, sur
les différentes alternatives possibles et leurs conséquences, y compris en cas de refus de
soins. Si le patient souhaite ne pas étre informé d’'un élément concernant sa santé, sa
volonté doit étre respectée (excepté en cas de risque d’exposition d’un tiers).

Cet article établit également un changement majeur dans la dynamique de prise de décision
médicale en redéfinissant la place du patient dans la prise de décision. Ainsi « aucun acte
médical ni aucun traitement ne peut étre pratiqgué sans le consentement libre et éclairé de la
personne et ce consentement peut étre retiré a tout moment. » La volonté du patient doit étre
respectée méme dans le cas ou cela pourrait avoir des conséquences néfastes pour sa
santé, dans la mesure ou l'information fournie est compléte et que le professionnel fait tout
pour le convaincre du bien-fondé de la proposition thérapeutique.

Enfin, la loi Kouchner renforce le statut de la personne de confiance définie dans l'article L.
1111-6 comme pouvant « 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
I'information nécessaire a cette fin. Cette désignation est faite par écrit. Elle est révocable a
tout moment. » A chaque début d’hospitalisation, une proposition de désignation d’'une
personne de confiance doit étre faite aupres de chaque patient. Elle est valable pour la durée
de I'hospitalisation sauf volonté contraire du patient. |l s’agit de la premiére personne
consultée pour exprimer la volonté du patient lorsqu’il n'est pas capable de le faire, avant
d’interroger sa famille ou a défaut un de ses proches.

1.1.2.3. Loi « Léonetti »

Suite a la médiatisation de I' « affaire Vincent Humbert » en 2003, les questions portant sur
la fin de vie et 'aide médicale a mourir reviennent dans le débat national. Portée par deux
associations militantes pour la dépénalisation d’'une aide médicale a mourir, TADMD et
« Faut qu’'on s’active », une pétition demandant un projet de « loi Vincent Humbert » est
signée par 300 000 citoyens (10).

En paralléle, une mission d’'information sur 'accompagnement en fin de vie est menée et un
rapport est enregistré a I'assemblée nationale le 30 juin 2004 présidé et rapporté par le
député Jean Léonetti (11). Suite a ce rapport, il porte un nouveau projet de loi, présenté au
Parlement et voté a l'unanimité le 22 avril 2005. Cette loi, intitulée « LOI n°® 2005-370 du 22
avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie », est spécifique au domaine des
soins palliatifs. Elle est surnommée « Loi Léonetti » (12).

Ainsi, le cadre législatif évolue avec I'intention d’améliorer les conditions de fin de vie des
patients, de développer les soins palliatifs y compris & domicile et de lutter contre les actes
euthanasiques.

Plusieurs notions fondamentales des soins palliatifs sont explicitées et encadrées
juridiqguement. La premiére est la notion d’obstination déraisonnable. La loi stipule que les
soins, « lorsqu'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie, [...] peuvent étre suspendus ou ne pas étre entrepris. »
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Lorsque le patient est en état de s’exprimer, le médecin doit respecter sa volonté. Si le
patient n’est pas en fin de vie, il doit tout mettre en ceuvre pour convaincre le patient, qui doit
alors réitérer sa décision dans un délai raisonnable.

Lorsque le patient n’est pas en état de s’exprimer, « la limitation ou l'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 ». Le médecin en charge du patient
doit recueillir 'avis de I'ensemble de I'équipe de soins et demander celui d’au moins un
médecin dit « consultant », sans lien hiérarchique. La procédure collégiale doit tenir compte
de la volonté du patient exprimée au-travers de sa personne de confiance s’il en a désigné
une, ou a défaut de sa famille ou d’'un proche. Les motivations de la décision du médecin
suite a la procédure collégiale doivent étre consignées dans le dossier médical du patient.

La procédure collégiale doit également tenir compte en premier lieu d’un nouvel outil
permettant au patient d’exprimer sa volonté, et prioritaire sur les autres personnes citées
précédemment : les directives anticipées.

Elles sont définies comme « les souhaits de la personne relatifs a sa fin de vie concernant
les conditions de la limitation ou I'arrét de traitement. » Toute personne majeure est libre de
les rédiger et elles sont révocables a tout moment. Elles ne sont utilisées que dans le cas ou
elle ne serait pas en mesure de s’exprimer sous condition d’avoir été rédigées « moins de
trois ans avant I'état d’inconscience » du patient.

Dans le cas ou le médecin n’aurait aucun moyen de soulager un patient « en phase avancée
ou terminale d’'une affection grave et incurable, qu’elle qu’en soit la cause » autrement qu’en
lui « appliquant un traitement qui peut avoir pour effet secondaire d’abréger sa vie », la loi le
lui autorise sous condition d’en informer le malade, ou, si son état de conscience ne lui
permet pas, la personne référant (personne de confiance, famille, ou a défaut un des
proches). Cette notion est appelée « principe du double effet ».

Toutes ces modifications juridiques ont pour objectif le développement des soins palliatifs en
donnant de nouveaux outils, encadrés par la loi, pour améliorer la fin de vie des patients en
suivant une ligne directrice répétée a plusieurs reprises dans cette loi et intégrée au Code de
Santé Publique (CSP) : « Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité
de sa fin de vie en dispensant les soins [...] ».

1.1.2.4. Loi « Claeys-Léonetti »

Plusieurs années aprés la mise en application de la loi Léonetti, de nouvelles affaires
médiatisées au niveau national relancent le débat sur la fin de vie et sur la dépénalisation
d’'une aide médicale a mourir : I' « affaire Chantal Sébire » et I « affaire Vincent Lambert ».

Elles donnent lieu a plusieurs enquétes, réflexions éthiques et débats nationaux tels que le
rapport Sicard, I'avis n°121 du Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE), I'Avis Citoyen
de décembre 2013 (13-14-15).
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Apres plus de quatre ans de réflexions, un nouveau projet de loi apparait en 2015 et aboutira
a l'adoption le 2 février 2016 de la loi dite « Claeys-Léonetti », en référence aux deux
députés portant le projet : Alain Claeys et Jean Léonetti.

L’intitulé complet de la loi est : « LOI no 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits
en faveur des malades et des personnes en fin de vie » (16). Il s’agit de la loi la plus récente
en lien avec la pratique des soins palliatifs. Elle renforce les droits des patients déja énoncés
dans les lois précédentes et en créé un nouveau : le droit a la sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au décés (SPCMJD).

Dés son premier article, elle renforce le droit de tout individu d’avoir accés a des soins
palliatifs afin de soutenir la notion de « fin de vie digne » :

«Toute personne a le droit d’avoir une fin de vie digne et accompagnée du meilleur
apaisement possible de la souffrance. Les professionnels de santé mettent en ceuvre tous
les moyens a leur disposition pour que ce droit soit respecté.»

Le méme article ajoute a la formation initiale d’'une grande majorité des professionnels de
santé (médecins, pharmaciens, infirmiers, aides-soignants, aides a domicile, psychologues
cliniciens) un enseignement sur les soins palliatifs. La formation continue est également
concernée par cette directive.

Le refus de I'acharnement thérapeutique est renforcé en évoluant d’'une possibilité vers un
devoir incombant a chaque professionnel de santé. Ainsi formulés dans l'article 2, les soins
« ne doivent pas étre mis en ceuvre ou poursuivis lorsqu’ils résultent d’'une obstination
déraisonnable. Lorsqu’ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou lorsqu’ils n'ont d’autre
effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent étre suspendus ou ne pas étre
entrepris, conformément a la volonté du patient et, si ce dernier est hors d’état d’exprimer sa
volonté, a lissue d’'une procédure collégiale définie par voie réglementaire. »

Une évolution majeure est observée dans ce méme article : la nutrition et I'hydratation
artificielles sont reconnus comme des traitements et ainsi concernés par I'extrait précédent.

Dans toute situation ou la notion de refus d’obstination déraisonnable apparait, « le médecin
sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa vie en dispensant les soins
palliatifs.»

La loi insiste sur I'importance du soulagement de la souffrance pour tous les patients. Elle
« doit étre, en toutes circonstances, prévenue, prise en compte, évaluée et traitée. » Elle
reprend ensuite le « principe du double effet» et le renforce en précisant la nécessité
d’introduire « des traitements analgésiques et sédatifs pour répondre a la souffrance
réfractaire du malade en phase avancée ou terminale, méme s'ils peuvent avoir comme effet
d’abréger la vie ».

Le statut de la personne de confiance est reprécisé et renforcé. La loi insiste sur 'importance
d’étre porte-parole de « la volonté de la personne » et non pas de donner son propre avis sur
une décision médicale, dans le cas ou le patient ne serait pas en état de s’exprimer. Chaque
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patient peut désigner une personne de confiance, de facon manuscrite et tracée dans son
dossier médical. Le choix peut étre modifié ou révoqué a tout moment.

Désormais, le médecin traitant est tenu d’informer ses patients de la « possibilité de désigner
une personne de confiance et, le cas échéant, I'invite a procéder a une telle désignation. »

Enfin, dans le cas ou le patient ne serait plus en état d’exprimer sa volonté, une
hiérarchisation claire des moyens a disposition de I'équipe médicale est établie : les
directives anticipées, la personne de confiance, la famille, ou a défaut un proche.

Une évolution majeure de cette loi concerne les directives anticipées. Dans un premier
temps, une reprise de leur définition est faite en insistant sur leur réle qui est d’exprimer « la
volonté du patient » et en proposant un cadre plus large que la loi précédente sur les
aspects concernés qui sont « les conditions de la poursuite, de la limitation, de I'arrét ou du
refus de traitement ou d’acte médicaux. »

La premiére évolution notable est I'acquisition d’'une validité continue, sans délai, avec
toujours la possibilité de les réviser ou de les révoquer a tout moment.

La deuxiéme est la mise a disposition d’'un modéle « fixé par décret en Conseil d’Etat pris
aprés avis de la Haute Autorité de santé. » Il comporte deux parties selon I'existence d’'une
pathologie grave ou non.

La troisitme concerne la création d'un registre national informatisé rassemblant les
directives anticipées, soumis aux lois de protection des données médicales.

L’évolution principale de cette loi, concernant les directives anticipées, est leur acquisition
d'un caractére imposable aux médecins dans le cas ou le patient n'est plus en état
d’exprimer sa volonté; pour «toute décision d’investigation, d’intervention ou de
traitement ». Elles prévalent sur la personne de confiance, la famille et les proches. Si le
patient est en état de s’exprimer, elles ne sont pas prises en considération, le patient
pouvant changer d’avis a tout moment. Deux situations peuvent faire exception :

- Si le patient présente une urgence vitale et si I'équipe médicale a besoin de temps
pour réaliser une évaluation compléte de la situation ;

- Si les directives anticipées apparaissent « manifestement inappropri€ées ou non
conformes » au regard de la situation présentée par le patient. Dans cette situation,
une procédure collégiale est nécessaire pour valider la décision de refus. La décision
est inscrite dans le dossier médical et, le cas échéant, communiquée a la personne
de confiance désignée ou a la famille.

Tout comme pour la personne de confiance, le médecin traitant tient une place essentielle
dans la stratégie d’information de ses patients au sujet des directives anticipées. Il est tenu
de leur communiquer I'existence des directives anticipées et d’en donner les modalités de
rédaction et de conservation.

La loi créé un nouveau droit dans la Iégislation francaise, celui de la Sédation Profonde et
Continue Maintenue Jusqu’au Décés (SPCMJD), décrit dans son article 3. Cette pratique
consiste en I « altération de la conscience maintenue jusqu'au décés » et doit étre
systématiquement « associée a une analgésie et a I'arrét de I'ensemble des traitements de
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maintien en vie ». Son objectif est de soulager toute souffrance, et/ou d’en éviter I'apparition,
au titre du refus de [l'obstination déraisonnable dans des situations présentant des
circonstances exceptionnelles. Elles peuvent étre classées en trois catégories :

- A la demande d’'un patient, atteint d’'une « affection grave et incurable », dont le
« pronostic vital est engagé a court terme » et qui présente une « souffrance
réfractaire » a tous les traitements a disposition » ;

- A la demande d’'un patient, atteint d’'une « affection grave et incurable », dont le
souhait est « d’arréter un traitement [qui] engage son pronostic vital a court terme »,
et qui peut engendrer secondairement « une souffrance insupportable » ;

-« Lorsque le patient ne peut pas s’exprimer », et que le médecin en charge prend la
décision d’arréter « un traitement de maintien en vie ».

Ces situations concernent de facto des cas ou la mort est inéluctable a court terme,
indépendamment de la pratique sédative. Dans tous les cas, une procédure collégiale est
réalisée en amont afin de « vérifier préalablement que les conditions d’application prévues
[...] sont remplies » et tous les éléments décisionnels sont inscrits dans le dossier médical.

Enfin, la loi renforce la prise en charge des patients en fin de vie & domicile en demandant
aux professionnels d’informer les patients de la « possibilité d’étre [pris] en charge a
domicile, dés lors que son état le permet », ce qui inclut la possibilité d’'une « mise en ceuvre
[de la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décés] a son domicile ».

Le cadre légal francais a ainsi évolué par étapes successives toujours en lien avec des
affaires médiatiques et des débats nationaux dont le théme de I'aide médicale a mourir tient
une place centrale. Les soins palliatifs ont évolué en conséquence aussi bien dans leur
pratique et leur offre de soins que dans lI'enseignement universitaire. La figure suivante
présente une frise chronologique résumant ces évolutions (figure 2).
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Figure 2 : Evolution du cadre |égal des soins palliatifs en France (Source : SFAP)

1.1.3. Offre de soins en France

I.1.3.1. Structures et niveaux de prise en charge en soins palliatifs

En France, les patients peuvent avoir acces aux soins palliatifs au travers de différentes
structures telles que les établissements de santé, les établissements et services médico-
sociaux mais également le domicile. La prise en charge proposée peut étre graduée selon
trois niveaux concgus afin de répondre de facon adaptée a la complexité des situations des
patients.

Le premier niveau correspond a une prise en charge palliative au sein d’une structure non
dédiée aux soins palliatifs et sans Lits Identifiés de Soins Palliatifs (LISP). |l s’agit de la
grande majorité des services hospitaliers conventionnels.

Le deuxiéme niveau regroupe les services possédant des LISP. Intégrés dans des unités de
médecine curative souvent confrontées a des fins de vie ou a des pathologies graves au
mauvais pronostic (oncologie, hématologie,...), ils permettent aux équipes d’offrir une prise
en charge plus adaptée a leurs patients relevant de soins palliatifs. lls sont identifiés sur
décision de '’Agence Régionale de Santé (ARS) et peuvent se trouver dans des services de
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court, moyen ou long séjour. lls bénéficient d’'un financement supplémentaire destiné a
renforcer le personnel afin d’améliorer la prise en charge globale du patient, nécessitant
souvent plus de temps actif pour les équipes. Les équipes médicales et paramédicales sont
formées aux soins palliatifs et peuvent s’appuyer sur un médecin référent répondant d'une
formation (Diplébme Universitaire, Dipldbme d’Etudes Spécialisées Complémentaires,
Formation Spécialisée Transversale) et d’'une expérience dans le domaine. Ces dispositifs
jouent également un réle dans la formation et la diffusion des compétences relatives aux
soins palliatifs.

Lorsque les situations deviennent trop complexes au niveau clinique et/ou éthique, les
soignants ont alors recours a des équipes spécialisées en soins palliatifs : les Unités de
Soins Palliatifs (USP) et les Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP). Il s’agit du
troisieme niveau.

Les USP exercent une activité exclusive de soins palliatifs et ont vocation a accueillir les
patients présentant des situations dont la complexité ne peut étre résolue dans les autres
structures de soins. Il peut s’agir de symptdmes complexes ou réfractaires, justifiant de
compétences et de techniques spécifiques ; et/ou d’'un accompagnement du patient et de
son entourage dans un contexte psycho-social lourd avec des souffrances morales,
spirituelles, sociales, etc. complexes ; et/ou de guestionnements éthiques complexes, tels
que larrét des soins (nutrition, hydratation, dialyse, Ventilation Non-Invasive,...) ou la
demande d’aide médicale a mourir. Une spécificité des USP est leur mission de soutien aux
aidants principaux et qui peut justifier en cas d’épuisement de ce dernier d'une
hospitalisation du patient dite « de répit ».

Le personnel y est recruté sur la base du volontariat et doit justifier d’'une formation
approfondie en soins palliatifs. Le prorata du personnel rapporté au hombre de patients est
supérieur aux autres services, du fait de la complexité attendue des situations rencontrées.
Les équipes sont multidisciplinaires et pluri professionnelles. Elles comprennent
généralement entre 10 et 15 lits au maximum. De plus, elles ont un réle dans la formation et
la recherche dans le champ des soins palliatifs. Elles contribuent ainsi a la formation initiale
et continue de nombreuses professions médicales et paramédicales au sein de leurs
établissements de formation respectifs. Ainsi, il s’agit du plus haut niveau de prise en charge
en soins palliatifs en France. Actuellement, seuls les Centres Hospitaliers Universitaires
(CHU) sont obligés d’en étre pourvus.

En paralléle des USP, deux dispositifs viennent compléter la prise en charge palliative : les
Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP) et les Réseaux de soins palliatifs.

L’EMSP est une équipe rattachée a une structure de soins. Son réle principal est d’intervenir
aupres des patients et/ou des soignants, qui I'ont sollicitée, et pour qui son expertise peut
apporter une solution dans le domaine des soins palliatifs. Il peut s’agir de conseiller les
équipes soignantes dans la prise en charge des symptdbmes du patient (sans role de
prescription ou d’intervention de soins directs), de participer a une réflexion éthique centrée
autour d'un patient ou de réaliser des formations auprés de ces équipes. Tout comme les
USP, elles sont composées d’équipes multidisciplinaires et pluri professionnelles et doivent
justifier d’'une formation et d’'une expérience approfondies en soins palliatifs.
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Les réseaux de soins palliatifs possedent un réle central dans l'organisation des soins
palliatifs dans leur secteur d’activité. lls facilitent le passage d'un niveau a un autre en
fonction de I'évolution des besoins du patient et de ses proches, et assurent la continuité de
la prise en charge au travers de I'ensemble des structures présentées. Depuis juillet 2019, ils
sont destinés a intégrer progressivement les Dispositifs d’Appui a la Coordination (DAC), qui
ont pour objectif d'unifier les services d’appui aux professionnels (17)

Il est important également de citer I'existence des nombreuses associations de bénévoles
dont lintervention au sein de chacune de ces structures renforce la prise en charge globale
du patient.

1.1.3.2. Disparités géographiques

En France, depuis le dernier plan de développement des soins palliatifs, son offre en soins a
augmenté. Actuellement, nous retrouvons 428 EMSP, 164 USP et les LISP ont augmenté de
12% depuis 2015. Toutefois, I'offre de soins reste insuffisante et sa répartition demeure
inégale entre les différents territoires. Déja en 2010, dans le cadre du programme national de
développement des soins palliatifs 2008-2012, un constat de ces inégalités est établi. Les
deux figures suivantes illustrent ces inégalités autour des USP et des EMSP (18). Notons
gu’a ce jour, 26 départements ne sont pas dotés d’'USP.

Nombre de lits d'USP

Nombre de lits d'USP
pour 100 000 habitants

de0,4a1,0
de1,0a13

de1,3a22

1000

de22a48

Figure 3 : Répartition des Unités de Soins Palliatifs par région en 2010 (source : Comité national de
suivi du développement des soins palliatifs)
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Figure 4 : Répartition des Equipes Mobiles de Soins Palliatifs en 2010 (Source : Comité national de
suivi du développement des soins palliatifs, CépiDc-INSERM)

Ces inégalités résultent souvent de politiques régionales de santé. C’est le cas de I'ancienne
région du Limousin, dont 'ARS a fait le choix de confier aux EMSP, en liaison avec les
services d’ « Hospitalisation A Domicile » (HAD), le réle de coordonner le maillage régional
des soins palliatifs. Ces politiques répondent également a des différences démographiques
significatives. Par exemple, dans le Limousin en 2010, l'indice de vieillissement (nombre de
personnes de plus de 65 ans pour 100 personnes de moins de 20 ans) était de 112,5 et ainsi
le plus élevé de France. Pour comparaison, celui d’lle-de-France était de 47,4.

En conséquence, le nombre de LISP a été adapté. En Limousin, il était en 2010 un des plus
élevés de France, rapporté au nombre de décés, et au nombre d’habitants, avec 17,6 lits
pour 100 000 habitants. Le mode de vie rural prédominant dans la région explique en partie
une volonté de favoriser I'offre de proximité au sein de la région.

Actuellement, le Limousin est doté d’'une USP située a Limoges et dotée de dix lits, et de
guatre EMSP réparties sur Limoges et le Dorat en Haute-Vienne, Tulle en Corréze, et Guéret
en Creuse. Cing services d’HAD renforcent l'offre de soins sur chacun des trois
départements dont deux situés en Haute-Vienne, deux en Corréze et un en Creuse. Une
Equipe Ressource Régionale en Soins Palliatifs Pédiatrigues (ERRSPP) est également
présente pour répondre aux besoins en pédiatrie.

Quatre associations de bénévoles sont listés sur le site de la SFAP dans cette région :
« ASP 87 », « ASP 23 », « ASP Correze » et « Vivre avec en Limousin » (19).

Ces chiffres ne tiennent pas comptent du domaine trés spécifique des soins palliatifs
pédiatriques que nous n’abordons pas dans ce travail, et qui mériteraient une approche et
une attention particulieres.
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|.2. L’Aide Médicale a Mourir en France

1.2.1. Définitions et reperes déontologiques

Au fil du temps, de nombreuses définitions ont été utilisées pour encadrer les pratiques de
l'euthanasie et du suicide assisté. De la méme maniére, différentes terminologies existent
pour décrire ces pratiques et varient selon les pays ou les organismes spécialisés. Dans
notre étude, nous avons choisi d’employer le terme « Aide Médicale a Mourir » (AMM) pour
regrouper les deux pratiques citées précédemment.

La définition actuelle et usuelle de I'euthanasie est : « Acte destiné a mettre délibérément fin
a la vie d’'une personne atteinte d’'une maladie grave et incurable, a sa demande, afin de
faire cesser une situation qu’elle juge intolérable » (20). Deux éléments importants en
ressortent : celle de lintentionnalité de mettre fin a la vie de la personne et celle de la
causalité du produit qui entraine immédiatement la mort. Elle s’éloigne ainsi de ses origines
étymologiques basées sur les mots grecs « ev» (bien) et « Bavatog» (la mort). Ainsi, a
I'origine, ce mot désignait I'art du « bien mourir ». Mais cette définition a évolué notamment
au cours du siécle dernier pour trouver la définition que nous lui connaissons aujourd’hui.

Une pratigue assez proche est celle du suicide assisté. Il se définie par 'acte de délivrer
médicalement un produit létal a l'individu pour qu'il puisse se I'administrer lui-méme. Ici
encore nous pouvons Yy associer d’autres terminologies, aux nuances fines, telles que
I'assistance au suicide ou le suicide médicalement assisté.

Au-dela du cadre légal, il existe dans la pratigue médicale un cadre déontologiqgue commun :
le Code de Déontologie Médicale. Ces principes sont inscrits dans le Code de Santé
Publigue (CSP). Dés le premier article cité dans la partie « devoirs généraux des
médecins », apparait une notion importante pour la compréhension des débats en lien avec
'AMM : la dignité. Dans cet article R. 4127-2, il est écrit que « le médecin, au service de
l'individu et de la santé publique, exerce sa mission dans le respect de la vie humaine, de la
personne et de sa dignité ».

Il existe d’autres articles en lien direct avec la prise en charge palliative, regroupés dans la
deuxiéme partie nommée « devoirs envers les patients ». Les grands principes des soins
palliatifs, régis par le cadre |égislatif présenté dans la premiére partie, y sont inscrits. Ces
articles sont nommés R.4127-37 (incluant quatre sous-parties supplémentaires numérotées
de 4127-1 a 4127-2) et R.4127-38. Ce dernier est ainsi formulé: « Le médecin doit
accompagner le mourant jusqu’a ses derniers moments, assurer par des soins et mesures
appropriés la qualité d’une vie qui prend fin, sauvegarder la dignité du malade et réconforter
son entourage. Il n’a pas le droit de provoquer délibérément la mort » (21).

Enfin, il est important de citer un extrait du Serment d’Hippocrate, pilier déontologique
historique de l'exercice médical : « Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne
prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément »
(22).
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I.2.2. Un clivage en France

Le cadre législatif a constamment évolué ces derniéres décennies avec en toile de fond un
débat sociétal délicat et sujet a la controverse. De nombreux projets de loi se sont succédé
pour essayer de faire évoluer la loi en faveur d’'une aide médicale a mourir, sans succes
(23). A chaque fois, il semble exister un lien naturel entre les soins palliatifs et la pratique de
AMM. Dans les expositions des motifs de ces projets de loi est ainsi écrit: « Cette
proposition de loi institue également un acces universel aux soins palliatifs, comme cela
existe dans tous les pays qui ont Iégalisé I'aide active a mourir » (24).

Or, la SFAP a conservé au fil du temps une position en défaveur de la dépénalisation de
I'aide médicale a mourir ; et exprime méme une opposition conceptuelle entre la pratique des
soins palliatifs et celle de TAMM. A 'occasion d’'un débat télévisé, sa présidente, le Dr. Claire
Fourcade dit ainsi : « J'ai un regret c’est qu’on ne parle des soins palliatifs que quand on
parle de I'euthanasie, comme si les deux allaient forcément ensemble. » et a la question

« Est-ce que vous opposez les deux ? » répond « Oui » (25).

La question de la cohabitation entre les soins palliatifs et 'euthanasie interroge et divise.
Dans la littérature, nous retrouvons la notion de « integral palliative care ». Certains estiment
qu’il existe une synergie entre la promotion de I'euthanasie et le développement des soins
palliatifs. Il existerait une continuité et une interdépendance de ces deux éléments.
Cependant, certains considérent que lorsque la question de I'euthanasie se pose, les soins
palliatifs deviendraient « inutiles » ou « vides de sens » (26). Les critiques de ce modeéle se
basent alors sur deux éléments : Palliative care is provided until the end of life and is by
definition never futile » et « palliative care is about compassion while euthanasia is about
autonomy » (27).

Une autre notion trés importante toujours mise en avant dans le débat est celle de la dignité.
Considérant les patients, présentant des mauvaises conditions de fin de vie et/ou des
souffrances, en perte de dignité, les partisans de 'AMM se définissent comme partisans du
« droit @ mourir dans la dignité ». Une fois encore, les professionnels et bénévoles en soins
palliatifs se placent en opposition idéologique puisqu’ils définissent la dignité comme
inhérente a tout étre humain et immuable. Rappelons la définition de la dignité : « Respect
d0 a une personne, a une chose ou a soi-méme » (28).

Deux autres notions contribuant au clivage sont le facteur temps et la différence
singularité/pluralité. Les soins palliatifs réalisent une approche globale d’'un patient, incluant
tous ses aspects de vie et son entourage ; et dont la situation clinique est par définition
complexe. Le Dr. Fourcade lI'exprime ainsi: « pour chaque équipe c’est une solution
singuliére qui est construite avec chaque patient, chaque famille. On n’est pas une médecine
qui peut faire des protocoles. On est une médecine lente, qui prend du temps » (25). A
contrario, une aide médicale a mourir est par définition une réponse instantanée a une
souffrance. Selon les projets de loi, il peut exister ou non la notion d’exception. Mais plus
généralement, 'AMM est présentée par ses défenseurs comme un droit inné qui devrait étre

accessible a tous et s’inscrit donc dans la pluralité.

Il existe de nombreuses associations francaises militantes qualifiées de « pro » ou « anti »
aide médicale a mourir. Elles participent fréquemment aux débats et communiquent
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activement sur le sujet. La principale association frangaise en faveur de 'AMM est
I'Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité (ADMD). A linverse, les deux
associations francaises les plus connues sont Alliance Vita et «Jusqu'’A La Mort,
Accompagner La Vie » (JALMALYV) ; toutes les trois ont été fondées dans les années 80-90
et restent aujourd’hui encore trés présentes dans le milieu médiatique et dans les débats de
sociéte.

Un autre point de clivage évoqué régulierement est celui de I'opinion des professionnels
soignants. Les avis sont trés partagés et les résultats peuvent varier au cours du temps.
Dans un sondage commandé par le Conseil National de I'Ordre des Médecins, 54% des
médecins se disaient favorables pour « autoriser le recours encadré a l'euthanasie dite
active dans un certains nombre de cas » et «aussi au suicide assisté dans un certain
nombre de cas »; contre 43% qui souhaitaient en rester a la loi Léonetti et 3% ne se
pronongant pas (29). Pour la premiere fois, au cours du mois de juillet 2021, la SFAP a
organisé une consultation nationale par le biais d’un questionnaire a I'attention des
professionnels et bénévoles des soins palliatifs. Il les interrogeait sur leur ressenti et leur
position vis-a-vis de la légalisation d’'une aide médicale a mourir ; mais surtout sur I'impact
d’'une éventuelle Iégalisation sur leur vie professionnelle, leur vie personnelle et la cohésion
dans leurs équipes. Environ 2000 réponses ont été recues et pres de 15 000 verbatim. Les
résultats devraient étre présentés prochainement (30).

I.3. Les exemples voisins

A chaque fois que le sujet de I'aide médicale a mourir est débattu en France, de nombreux
arguments se basent sur les expériences de quelques pays ayant des lois autorisant et
encadrant la pratique. Nous présentons ici de fagon synthétique les cadres législatifs et
guelques données relatives a ces pratiques. Les modeles suisse, belge et canadien sont les
plus souvent cités et sont donc ici les seuls détaillés.

1.3.1.1. La Suisse

Dans le Code pénal suisse, l'article 115 est rédigé ainsi : « Celui qui, poussé par un mobile
€goiste, aura incité une personne au suicide, ou lui aura prété assistance en vue du suicide,
sera, si le suicide a été consommé ou tenté, puni d’'une peine privative de liberté de cing ans
au plus ou d’'une peine pécuniaire.» La pratique actuelle de I'aide médicale a mourir en
Suisse est réalisée par un suicide assisté, autorisée de facto par linterprétation de cet
article. Ainsi, trois critéres sont indispensables a sa pratique : le patient doit étre doué de
discernement, s’administrer lui-méme le produit Iétal et son aidant ne doit pas avoir de
« motif égoiste » (31).

Nous comptons aujourd’hui cing associations privées a but non lucratif encadrant cette
pratique : DIGNITAS, EXIT A.D.M.D., Suisse Romande, EX International et Lifecircle. Le prix
est fixé par chaque association et serait d’environ 9000€, incluant 'ensemble des démarches
administratives et actes médicaux.
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De méme, aucun cadre légal ne précise de conditions particuliéres pour y avoir acces,
notamment sur le plan médical ; seule la notion de « souffrance jugée insupportable » est
mentionnée. Les critéres sont donc laissés a I'appréciation des associations. Ainsi, dans le
Journal of Medical Ethics, une étude publiée en 2008 montrait que 34% des personnes ayant
bénéficié de TAMM ne présentaient pas de maladie dont I'évolution était fatale (handicap
moteur, cécité, etc.) (32). Dans un rapport présenté par I'Office Fédéral de la Santé Publique
(OFS) suisse, nous retrouvons comme motifs principaux les cancers (42%), puis les
maladies neurodégénératives (14%) et les maladies cardiovasculaires (11%). Dans ce
méme rapport, nous observons une augmentation du nombre annuel de suicides assistés
entre 1998 et 2017, passé de 43 a 1009 (33). Ces éléments sont a l'origine de plusieurs
affaires médiatisées ayant suscité des polémiques. C’est le cas de Gill Pharaoh, une
anglaise de 75 ans qui a pu réaliser un suicide assisté en Suisse, en déclarant « Je veux
mourir en ayant toute ma téte et en étant capable de me débrouiller seule. Je ne veux pas
étre un poids pour les gens que j'aime autour de moi» ou encore « Vieillir n'est pas
amusant » (34).

Le systeme fédéral laisse aux cantons la possibilité de Iégiférer en matiére de santé. Ainsi,
les cantons de Vaud et de Neuchéatel précisent les lieux ou peuvent se réaliser les suicides
assistés. Par exemple, un établissement de santé ayant une mission d’hébergement médico-
social (hépital, EHPAD...), ne peut refuser la pratique d'un suicide assisté en son sein,
encadré par une des associations privées (35).

Il est important de préciser que plusieurs francgais ont eu acces au suicide assisté en Suisse.
Une enquéte réalisée en 2014, toujours pour le Journal of Medical Ethics, révélait que 66
francais y avaient eu recours entre 2008 et 2012 (36). La plupart des associations suisses
possédent en effet de nombreux adhérents francgais. C’est le cas de DIGNITAS qui déclare
1000 adhérents francais.

1.3.1.2. La Belgique

En mai 2002, la Belgique a adopté une loi relative a I'euthanasie. Elle y est définie comme
« l'acte pratiqué par un tiers qui met intentionnellement fin a la vie d’'une personne a la
demande de celle-ci » (37). En février 2014, son acces est €largi aux mineurs dotés d’'une
« capacité de discernement ».

Pour y avoir acces, le patient doit « étre majeur ou mineur émancipé, capable ou doté de la
capacité de discernement, étre conscient au moment de la demande ; celle-ci doit étre
volontaire, réfléchie et répétée, ne résultant pas d’'une pression extérieure ; le patient doit
étre dans une situation médicale sans issue et présenter une souffrance physique ou
psychique constante et insupportable qui ne peut étre apaisée et qui résulte d’une affection
accidentelle ou pathologique grave et incurable ». Pour le mineur, la notion de « décés a
bréeve échéance » est précisée. Pour le majeur, si le décés n’est pas estimé a court terme,
un deuxieme avis médical est nécessaire. Il est possible de tenir compte d’'une demande
formulée dans les directives anticipées sous condition qu’elles aient été rédigées moins de
cing ans avant le début de I'impossibilité de manifester sa volonté. En 2020, la loi évolue et
interdit aux établissements de santé de s’opposer a la réalisation d’euthanasies dans leurs
structures. Les caractéristiques de la clause de conscience sont modifi€ées, imposant aux
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meédecins qui refusent de pratiquer I'acte, de réorienter dans un délai de sept jours le patient
vers un médecin apte a procéder a 'AMM (38).

Le médecin pratiquant I'acte doit fournir, dans un délai de quatre jours ouvrables, tous les
éléments du dossier a la Commission fédérale de Controle et d’Evaluation référent. Si un
dossier présente des éléments ne semblant pas respecter le cadre législatif, les membres de
la Commission votent. En cas de majorité aux deux tiers, le dossier est transmis au
procureur du Roi.

Entre 2003 et 2019, le nombre d’euthanasies est passé de 235 a 2655, représentant alors
2,3% des décés du pays (39). Quatre euthanasies pédiatriques ont été enregistrées. Dans le
rapport 2016-2017, 23 personnes residant a I'étranger ont eu acces a l'euthanasie en
Belgique. Toutefois, le rapport de la Commission fédérale de Controle et d’Evaluation de
I'Euthanasie précise que dans les dossiers regus, la mention de ce paramétre n’est pas
systématique et donc peu fiable (40). Dans ce méme rapport, une augmentation tres
importante du nombre et du taux d’euthanasies en lien avec des polypathologies est décrite.
Plus de 70% d’entre eux sont agés d’au moins 80 ans et environ 50% n’avaient pas un
déces attendu a breve échéance. Dans son rapport sur la période 2018-2019, ces chiffres
étaient en augmentation. Une polypathologie y est définie comme «la cooccurrence de
plusieurs maladies chroniques ou aigués et conditions médicales chez une méme personne
». Nous retrouvons par exemple les maladies cardiovasculaires et/ou pulmonaires avec
oxygénodépendance, les troubles de la marche et de la mobilité liés a une polyarthrose, les
maladies neurologiques entrainant des symptomes invalidants (Maladie de Parkinson,
séquelles d’accidents vasculaires cérébraux, etc.), les troubles de la vue (dégénérescence
maculaire liée a I'age, etc.) et les troubles de I'audition. Ces états polypathologiques sont
associés a des souffrances psychiques en lien avec une « perte d’autonomie », un
« sentiment d’étre un poids pour les autres », un « sentiment de solitude » ou encore un
« sentiment que continuer a exister n’a plus de sens ».

Entre 2016 et 2019, le premier médecin consulté dans le cadre d’'une AMM était dans 34,6%
un médecin généraliste, de facon presque égale aux spécialistes (34,9%) ; viennent ensuite
les médecins formés spécifiquement dits LEIF/EOL a 23,2% et les médecins en soins
palliatifs a 7,3%. Les médecins généralistes sont fréquemment confrontés a des demandes
de facon plus ou moins explicites selon la forme et le motif présentés ; ils doivent alors étre
aptes a les identifier, les analyser et les prendre en charge (41).

1.3.1.3. Le Canada

En décembre 2015, le Québec adoptait la « Loi concernant les soins de fin de vie ». Dans le
méme temps, elle développait les soins palliatifs afin de les rendre plus accessibles, et
légalisait « 'aide médicale a mourir », basée sur la pratique euthanasique. Les conditions
d’accés a 'AMM sont définies ainsi : « [La personne] est majeure et apte a consentir aux
soins ; elle est en fin de vie ; elle est atteinte d’'une maladie grave et incurable ; sa situation
médicale se caractérise par un déclin avancé et irréversible de ses capacités ; et elle
éprouve des souffrances physiques ou psychiques constantes, insupportables et qui ne
peuvent étre apaisées dans des conditions qu’elle juge tolérables ». Une notion intéressante
est 'impossibilité de formuler une demande d’AMM au-travers des directives anticipées. Une
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Commission sur les soins de fin de vie est créée avec pour mission, entre autres, de
s’assurer du respect du cadre légal. En juin 2016, 'ensemble du Canada adopte une loi
fédérale encadrant I'aide médicale a mourir mais englobant dans sa définition I'euthanasie et
le suicide assisté. Une précision y est mentionnée concernant le caractere
« raisonnablement preévisible » du décés suite a la maladie en cause. Les mesures de
surveillance sont différentes avec notamment des mécanismes de surveillance sans
commission similaire a celle du Québec (42). En mars 2021, un projet de loi intitulé « Projet
de loi C-7 » a été adopté. |l abroge la nécessité du caractere « raisonnablement prévisible »
du décés (43).

En 2018, la Commission sur les soins de fin de vie a présenté son rapport pour la période
2015-2018. Elle y présente de nombreuses données concernant la pratique des soins
palliatifs et de I'aide médicale a mourir au Québec. Nous citerons ici quelques éléments
importants pour en avoir une vue d’ensemble.

Entre décembre 2015 et mars 2018, 1632 personnes ont eu accés a 'lAMM. Le nombre est
en augmentation constante avec au premier trimestre 2016, 63 AMM réalisées et au premier
trimestre 2018, 284 réalisées. Les proportions de déces en lien avec une AMM rapportés
aux nombres de décés toutes causes confondues, sont passées de 0,33% au début de
année 2016 a 1,44% au début de I'année 2018. 87% des patients concernés étaient agés
de plus de 60 ans. Les pathologies présentées étaient a 78% des cancers, 10% des
maladies neurodégénératives, 6% des maladies pulmonaires, 4% des maladies
cardiovasculaires et 3% autres (rénales, hépatiques, digestives, auto-immunes,
inflammatoires). L'espérance de vie estimée au moment de 'AMM était pour 90% des cas
inférieure & 6 mois.

Les souffrances rapportées étaient dans 89% des cas physiques et psychiques contre 6%
seulement physiques et 5% seulement psychiques. Nous y retrouvons la douleur, la
dyspnée, les nausées et vomissements pour la part physique ; et la souffrance existentielle,
la perte de dignité, la perte d’autonomie, la perte de contrdle, 'impossibilité de réaliser des
activités significatives, la perception d’étre un fardeau, la perte de rdle, I'atteinte a 'image de
soi, 'appréhension face aux symptémes ou a la fagon dont la mort surviendra et la perte de
qualité de vie, pour la part psychique.

Les données révelent que 80% des patients ayant regcu une AMM bénéficiaient déja d’'une
prise en charge palliative au moment de formuler la demande et 89% en ont recu avant d'y
avoir recours. Parmi celles qui n’en avaient pas au moment de la demande, 41% d’entre eux
ont refusé d’étre accompagnés par des équipes de soins palliatifs. Le rapport précise que
plusieurs patients refusent de « recevoir des soins palliatifs ou [...] une médication qui aurait
pu soulager ses souffrances afin de ne pas perdre son aptitude a consentir a 'AMM » (42).
Cependant ces résultats doivent étre analysés prudemment puisque la nature de ces soins
palliatifs fournis est trés variable, allant de la seule prise d’'un opiacé a des soins palliatifs
globaux. De méme, les données sont insuffisantes pour savoir depuis combien de temps les
patients étaient suivis en soins palliatifs au moment de la demande de TAMM.

Le rapport montre que dans 4% des cas, les AMM n’ont pas rempli I'ensemble des
conditions exigées par la loi. Il s'inquiéte également du non-respect de transmissions des
dossiers dans le délai de 10 jours prévu par la loi avec 5% des dossiers recus plus de six
mois aprés ’AMM et environ 4% qui n'ont pas été fournis spontanément mais ont exigé une
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requéte de la Commission. Le rapport indique ainsi que la Commission n’a pas pu s’assurer
du respect des conditions légales pour ces dossiers.

Entre 2017 et 2018, les médecins généralistes représentaient 83,4% des médecins ayant
déclaré des actes en lien avec une AMM et 78,1% des médecins qui 'ont administrée ; de
plus, 20% des AMM ont eu lieu au domicile. Toutefois, ce rapport n’a pas les données
suffisantes pour analyser les demandes qui n‘ont pas abouti soit par le non respect des
exigences attendues soit par les professionnels qui les auraient entendues. |l fait seulement
le constat qu'un faible nombre de médecins réalisent 'ensemble des AMM. En 2017, un
article de presse révele que de nombreux médecins ont recours a la clause de conscience
pour ne pas pratiquer une AMM. Parmi les médecins interrogés 72% sont favorables a la
pratique malgré leur refus de la réaliser eux-mémes. Chaque répondant pouvait choisir
plusieurs motifs de refus. Le « fardeau émotionnel trop lourd a porter » est majoritaire a 59%.
On y retrouve également un manque d’expertise clinique » a 36% et une peur de «la
stigmatisation de la part des pairs ou de la société » a 27%. Le motif religieux apparait
seulement a 22%. La charge de travail déja importante est également citée a 41%, a égalité
avec la difficulté liée au temps important nécessaire au processus d’AMM (44).

De nombreux autres pays européens ont connu une évolution de leur cadre légal en
adoptant une pratique d’aide médicale a mourir. C’'est le cas notamment de I'Allemagne et
de I'Autriche, suite a l'intervention de I'association suisse DIGNITAS. Les Pays-Bas et le
Luxembourg ont adopté depuis plusieurs années une législation encadrant la pratique de
I'euthanasie ; récemment I'Espagne a adopté cette pratique en mars 2021. En janvier 2021,

le parlement portugais avait validé une loi autorisant une aide médicale a mourir ; mais
guelques mois apres, saisie par le président actuel, la Cours Constitutionnelle bloquait la loi.

|.4. Une controverse incessante

Le débat sur I'aide médicale a mourir en France revient réguli€rement au premier plan suite
a des affaires médiatisées. Dans le contexte trés singulier de la pandémie de la COVID-19,
plusieurs projets de loi sont présentés en 2021. Successivement, quatre propositions de loi
sont présentées a '’Assemblée Nationale, menées par les députés Mme. De La Gontrie, M.
Falorni, Mme. Brenier et M. Touraine (45).

Parmi les motifs exposés, la notion de « libre choix », pour que chaque individu ait le
contrble de sa fin de vie, apparait en premier lieu. Le constat du taux de suicide chez les
personnes agées en France, le plus élevé d’Europe, est cité en exemple pour soutenir cette
nécessité. La notion de « dignité » trés souvent mise en avant comme argument principal
lors des propositions de lois précédentes, semble étre remplacée dans sa position par celle
de « liberté », basé sur le principe d’autonomie.

Dans un deuxiéme temps, plusieurs arguments centrés sur les soins palliatifs sont exposés.
Une nouvelle fois, le constat d’'une insuffisante offre en soins palliatifs est fait, avec une
organisation actuelle décrite comme «l'un des maux de notre systeme de santé ». La
disparité géographique est mise en avant; mais une notion importante apparait: les
soignants des USP sont « peu armés ». La formation initiale des professionnels de santé est
également décrite comme insuffisante avec notamment chez les médecins généralistes une
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méconnaissance des protocoles de la fin de vie. L'idée d’'une reconnaissance des soins
palliatifs en tant que spécialité est également évoquée.

Le corps de la proposition de loi est trés proche des autres propositions de loi de 2012
présentées précédemment. Le terme choisi est celui de « I'assistance médicalisée active a
mourir » et englobe dans sa définition les pratiques de I'euthanasie et du suicide assisté. Le
médecin traitant apparait au premier plan puisque le texte de loi précise que la demande doit
étre faite a son médecin traitant. La clause de conscience est présente, avec une
réorientation immédiate en cas de refus du médecin. Dans le cas contraire, avec I'aide de
deux autres médecins pour étudier le dossier, une réponse doit étre donnée au patient dans
un délai de quatre jours. Si la réponse est positive et que le patient réitere sa demande,
aprés un délai de vingt-quatre heures, I'acte peut étre réalisé. Le terme de « mort naturelle »
est inscrit dans le dossier. En cas d’incapacité de s’exprimer pour le patient, ses directives
anticipées peuvent initier une demande. De méme, la personne de confiance, en présence
de deux autres personnes non ayant-droits, peut également en faire la demande. Une
commission nationale de contr6le serait mise en place et recevrait, dans un délai de quatre
jours aprés l'acte, le dossier de chaque patient pour vérifier a posteriori le respect du cadre
légal.

La proposition de loi identifiée au numéro 4042, déposée le 1°" avril 2021, est présentée en
session ordinaire le 8 avril 2021. Pour la premiere fois, des députés de tous les partis
soutiennent ce projet. Suite au débat, la proposition de loi n’aboutit pas suite a une stratégie
politiqgue consistant a déposer des milliers d’'amendements a discuter, ce qui ne pouvait étre
fait dans les temps. En fin de séance, plusieurs députés expriment leur volonté de reprendre
prochainement ce débat, dont Mme. Brenier ponctuant par « ...ce n’est que le début d’'une
histoire qui s’écrit... » (46).

Quelques mois plus tard, le 22 septembre 2021, lors de I'ouverture du congrés national de la
SFAP, Olivier Véran, ministre de la Solidarité et de la Santé, expose un nouveau plan de
développement des soins palliatifs, le cinquiéme du genre, pour la période 2021-2024 (47). |l
s’articule autour de trois axes principaux dont le premier consiste a développer I'offre en
soins palliatifs pour assurer une meilleure accessibilité sur le plan national et une réduction
des disparités géographiques. Ainsi, tous les départements seront pourvus d’au moins une
Unité de Soins Palliatifs. De plus, les EMSP seront renforcées et certaines devraient étre
créées dans les secteurs sous dotés. Des cellules régionales d’animation de soins palliatifs
devraient apparaitre pour améliorer la coordination, le développement et la formation des
soins palliatifs. Ce dernier point constitue, avec la recherche, le deuxieme axe de ce plan.
Enfin le troisieme et dernier axe est 'amélioration du parcours de soins afin de garantir une
offre de proximité et une meilleure coordination avec la médecine de ville. Une des
nouveautés sera I'accessibilité du midazolam a la prescription en médecine de ville.

Dans son discours de présentation de ce plan, il insiste sur la nécessité de développer les

soins palliatifs et en souligne les missions. Cependant, une nouvelle allusion a l'aide
médicale & mourir est faite et est de nouveau associée aux soins palliatifs qui « ...sont
également le socle a partir duquel il est possible de réfléchir sereinement aux questions
légitimes d’évolution qui se posent a notre société, jusqu’aux questions qui apparaissent

Iégitimes pour certains et inquiétantes pour d’autres » (47).
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Le méme jour du 22 septembre 2021, I'association DIGNITAS dépose une requéte devant le
Conseil d’Etat avec une question prioritaire de constitutionnalité pour demander la
légalisation d’'une aide médicale a mourir, au titre du droit a la dignité dans la mort (48). Il
s’agirait ici de discuter du suicide assisté sur le modéle suisse. Une procédure similaire avait
été entreprise en Autriche et en Allemagne en 2020 avec succes. La réponse serait attendue
avant la fin de 'année 2021. Une telle mesure relance une fois de plus le débat, d’autant
plus a I'approche des prochaines élections présidentielles.

Ainsi, le questionnement sociétal porté autour de I'aide médicale a mourir existe depuis de
nombreuses années et évolue régulierement en France. De nombreuses affaires
médiatiques ont eu pour conséquence des évolutions régulieres de la loi encadrant les
pratiques médicales dans le domaine des soins palliatifs, essayant a chaque fois d’améliorer
la prise en charge individuelle de chaque patient et de répondre a une inquiétude collective
sur les conditions de fin de vie, jugées insatisfaisantes de fagcon unanime. Cependant, les
frontiéres établies entre les pratiques euthanasiques et I'exercice médical des soins palliatifs
semblent étre restées floues aux yeux de la société. Les professionnels et bénévoles en
soins palliatifs ont pour mission de soigner et d’accompagner les patients fragiles, y compris
ceux en demande d’aide médicale a mourir, la considérant comme l'expression d’une
souffrance certaine mais souvent réversible. lls soutiennent I'idée que le développement et le
renforcement des soins palliatifs améliorent le soulagement des patients, y compris dans les
derniers instants de vie, réduisant ainsi les demandes d’aide médicale a mouirir.

L'offre de soins dans le domaine des soins palliatifs a également évolué ces derniéres
années. Cependant, elle reste trés insuffisante pour répondre au grand nombre de patients
dont les conditions de fin de vie justifient d’'une prise en charge palliative. Les disparités
régionales rendent ce constat plus marquant dans certains territoires.

Le dernier projet de loi relatif a 'aide médicale & mourir date de 2021. Il fait le méme constat
d’'une insuffisante accessibilité aux soins palliatifs et des mauvaises conditions de fin de vie,
justifiant ainsi la nécessité de la Iégalisation d’'une aide médicale a mourir. De nombreux
sondages, malgré leurs biais, montrent une volonté collective dans ce sens. Cette demande
sociétale est influencée par de nombreuses variables psycho-sociales complexes (principe
d’autodétermination, etc.).

Dans ce contexte, il est judicieux de s’interroger sur les axes d’amélioration du systeme de
santé frangais pour répondre a ces problématiques. Il est également |égitime de s’interroger
sur une interdépendance entre la demande sociétale d’'une aide médicale a mourir et
l'inaccessibilité aux soins palliatifs due a la faible offre de soins. Evaluer I'opinion des
patients bénéficiant d’'une prise en charge palliative, et de leur entourage, sur la question de
la dépénalisation de I'aide médicale a mourir est une piste sérieuse de réflexion.

Ainsi, notre étude cherche a répondre a la question suivante : quelle influence ont les soins
palliatifs sur I'opinion vis-a-vis de I'aide médicale a mourir chez les proches de patients ayant
bénéficié d’'une prise en charge par une équipe spécialisée en soins palliatifs ?

BURGUIERE Loic | Thése de doctorat | Université de Limoges | 2021 45
Licence CC BY-NC-ND 3.0



Il. Matériels et Méthode

I1.1. Nature de I’étude et populations étudiées

L’objectif principal de I'étude est d’évaluer I'impact de la prise en charge par une équipe
spécialisée en soins palliatifs (ESSP) sur I'opinion des proches a I'égard de I'aide médicale a
mourir.

Ainsi, nous avons réalisé une étude épidémiologique transversale analytique comparative
entre deux populations étudiées :

- Les proches de patients ayant été pris en charge par une équipe spécialisée en
soins palliatifs ;
- Lapopulation générale.

Pour chacune de ces deux populations, une méthodologie de recrutement spécifique est
utilisée. L’outil de recueil des données est un questionnaire, trés similaire entre les deux
populations, et ne se distingue que sur plusieurs questions permettant d’aborder les objectifs
secondaires de I'étude. Les questionnaires sont présentés en annexe (annexes 3 et 4).

Nous avons trois objectifs secondaires permettant d’affiner notre réflexion sur le sujet
abordé :

- Le premier est d’ajuster I'analyse comparative des proportions en tenant compte du
niveau d’appréciation qualitative des soins prodigués par 'ESSP au patient, du point
de vue du proche ;

- Le deuxieme est d’ajuster I'analyse a un paramétre important pouvant influencer
linterprétation : la durée de prise en charge par TESSP avant le décés du proche ;

- Le dernier est une analyse secondaire de la place hypothétique du médecin traitant
dans l'organisation d’'une AMM en cas de dépénalisation.

Les données ont été recueillies sur la méme période, allant du 01/03/2021 au 01/08/2021.

L’étude reste strictement anonyme dans I'accord de participation et le recueil des réponses
et n’a engagé aucun frais pour les participants.

II.1.1. Proches de patients

La population cible de cette étude regroupe les proches de patients ayant été pris en charge
par une ESSP et décédés au cours de I'année 2019.
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11.1.1.1. Critéres d’inclusion et d’exclusion

Les critéres d’inclusion des proches sont :
- Etre majeur ;

- Etre identifié en tant qu’aidant principal d’'un patient, majeur, suivi par une équipe de
soins palliatifs et dont le décés sur 'année 2019 est enregistré dans le dossier ;

- Avoir un numéro de téléphone valide enregistré dans le dossier médical du patient ;
- Répondre a 'appel de recrutement et donner son accord verbal ;
- Remplir complétement le questionnaire anonyme dédié

- Envoyer le questionnaire avant la date limite.

Les critéres d’exclusion sont :
- Le non-respect d’au moins un des critéres d’inclusion ;

- Cocher «non» a la question N°10 du questionnaire, interrogeant sur
'accompagnement d’un proche ayant bénéficié d’'une prise en charge par une ESSP.

11.1.1.2. Recrutement

Afin de recruter les participants, nous avons contacté les ESSP dans I'ancienne région
Limousin. Nous définissons ces ESSP par la pratique exclusive de soins palliatifs, ce qui
regroupe les Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP) et les Unités de Soins Palliatifs
(USP). Nous avons donc exclu tous les services avec une activité partielle tels que les
services avec des Lits Identifiés en Soins Palliatifs (LISP) ; et les services pouvant étre
amenés a en réaliser indépendamment d’'une ESSP (oncologie, neurologie,...).

Nous avons identifié quatre équipes :

- L’équipe du Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Limoges regroupant une USP
et une EMSP, dans le département de la Haute-Vienne ;

- L’EMSP de I'Hopital Intercommunal du Haut-Limousin (HIHL), située sur la ville du
Dorat, également dans le département de la Haute-Vienne ;

- L’EMSP du Centre Hospitalier (CH) de Guéret, dans le département de la Creuse ;
- L’EMSP du CH de Tulle, dans le département de la Corréze.

Seules les équipes de Limoges et du Dorat ont accepté de participer a I'étude, réduisant le
secteur géographique de I'étude a la Haute-Vienne.

La méme méthodologie de recrutement est utilisée pour ces deux centres et peut étre
divisée en deux parties : lidentification des proches et la réalisation des appels
téléphoniques.
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11.1.1.2.1. Identification des proches

Cette premiere partie du recrutement est un travail en amont de la prise de contact avec les
proches. Nous avons procédé de la fagon suivante :

- Reprise de 'ensemble de l'activité des services participants, sur une période de 3
ans allant de 2017 a 2019 inclus, afin d’établir une liste des patients suivis ;

- Sélection des patients dont le décés au cours de I'année 2019 est clairement inscrit
dans le dossier, avec une date indiquée ;

- ldentification du proche reconnu comme aidant principal. Pour cela, nous avons
graduellement appliqué cet ordre : personne identifiée clairement dans le dossier
(dans une observation médicale, un examen dentrée, un compte-rendu
d’hospitalisation, un courrier médical,...), puis personne de confiance, puis, a défaut,
la premiére personne a prévenir retrouvée dans le dossier administratif (sans
ambiguité avec une autre personne enregistrée) ;

- Notification de son numéro de téléphone, ou le cas échéant des différents numéros
enregistrés (portable, domicile, autres) ;

- Exclusion des proches ne répondant pas aux critéres d’inclusion.

Ainsi, nous obtenons une liste compléte et exhaustive des proches pouvant participer a
I'étude avec la certitude du respect des critéres d’inclusion.

11.L1.1.2.2. Réalisation des appels téléphoniques

Le second temps du recrutement consiste en I'appel téléphonique de chaque participant
potentiel précédemment identifié. L’objectif est de vérifier son identité, lui présenter le sujet
d’étude et la méthode utilisée, et lui proposer d’y participer.

Une trame écrite (annexe 2) est réalisée en amont afin d'uniformiser les appels. Cela
permet de ne pas :

- Dévier des objectifs et/ou allonger la conversation (ce qui augmenterait les autres
risques) ;

- Créer un biais de cadrage, en induisant par téléphone la réponse souhaitée par le
projet d’étude en sous-entendant une position des investigateurs ;

- Oublier des informations pouvant influer sur la participation a I'étude (par exemple :
anonymat, gratuité).

La méthode utilisée pour ce deuxiéme temps du recrutement consiste simplement en I'appel
téléphonique de chaque proche retenu via son numéro de téléphone, en suivant la trame
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écrite. Ceux répondant au téléphone et acceptant de participer a I'étude constituent la
population cible analysée.

La réponse, ou l'absence de réponse, a I'appel téléphonique est le fruit du hasard et
n’impacte donc pas statistiquement le recrutement. Il est important de préciser que :

En cas de non réponse, si plusieurs numéros sont enregistrés, un autre appel est
effectué sur le numéro suivant ; dans le cas contraire, aucune relance n’est effectuée
ni immédiatement ni a distance ;

En cas de changement de numéro ou d’erreur dans la saisie du numéro dans le
dossier médical (numéro non attribué ou propriétaire de la ligne différente de la
personne souhaitée), aucune recherche complémentaire n’est faite pour retrouver le
nouveau NnuMéro ;

Si le seul numéro de téléphone restant est un numéro étranger, I'appel n'a pas été
effectué.

La derniére partie de I'appel permet d’envoyer le questionnaire faisant office de recuell
des données.

11.1.1.3. Recueil des données

Le recueil des données servant a I'analyse statistique se fait par questionnaire. || comporte
deux paragraphes précédant les questions. Le premier fait une courte présentation des
objectifs de I'étude et de son investigateur. Le second insiste sur deux critéres essentiels au
remplissage du questionnaire :

Il s’ladresse a une personne ayant accompagné un proche en fin de vie et ayant
bénéficié d'un suivi par une ESSP ;

Il ne peut étre rempli que par une personne ayant été contactée préalablement par
téléphone.

Il est constitué de 16 questions que nous pouvons diviser en quatre parties :

Les neuf premiéres questions permettent de s’informer sur les caractéristiques
personnelles du participant : genre, age, nationalité, département de résidence,
religion, catégorie professionnelle ; et sur [Iexistence dune expérience
professionnelle et/ou personnelle avec le milieu des soins palliatifs.

Les questions portant sur I'age et le département sont des questions a réponses
numeériques. La question de la religion englobe la majorité des religions pratiquées et
propose une réponse « autre » en cas de nécessité. La huitieme question permet a un
participant ayant répondu positivement a I'appartenance d’une association en lien avec
les soins palliatifs, d’en préciser le nom. Ceci a pour but d’éviter un éventuel biais sur la
comparaison des populations en tenant compte de l'influence des opinions affichées par
les associations.
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Les autres questions sont fermées a choix multiples le plus souvent binaire. Seule la
guestion numéro 6 présente huit réponses possibles, basées sur la homenclature de
I'Insee des Professions et Catégories Socioprofessionnelles (PCS) (48).

- La question numéro 10 permet de vérifier I'appartenance du participant a la
population des proches telle que définie précédemment. De 14, les quatre questions
suivantes permettent de définir :

o la nature du lien entre le participant et le patient suivi par une ESSP ;
o son statut éventuel de personne de confiance ;

o son appréciation subjective de la qualité des soins et de 'accompagnement
du patient et de son entourage via une échelle numérique décimale allant de O
alo;

o la durée de prise en charge entre le premier contact avec 'ESSP et le décés
du patient, selon une estimation du proche faite en réponse libre ;

- La question numéro 15 interroge le participant sur son avis a I'égard d’'une éventuelle
dépénalisation de l'aide médicale a mourir (AMM). Il s’agit d’'une question fermée a
trois choix : « oui », « non », « ne se prononce pas » ; le participant peut répondre
distinctement au sujet de I'euthanasie et du suicide assisté ;

- La derniére question interroge sur le réle hypothétique du médecin traitant en cas de
dépénalisation d’'une AMM. Elle se présente sous la forme de six sous-questions
fermées a quatre choix : « oui, il le devrait », « oui, il le pourrait », « non », « ne se
prononce pas ». Chaque fois, nous interrogeons le participant sur un des aspects
techniques de chaque étape de 'AMM : premiere consultation, validation de la
demande, prescription du produit, injection du produit (si euthanasie), présence au
moment de 'acte, accompagnement des proches aprés '’AMM.

Afin de remplir ce questionnaire, en tenant compte du respect de I'anonymat et des
difficultés en lien avec la pandémie de la COVID-19, nous avons choisi d’adresser les
questionnaires via courrier postal a 'adresse communiquée en fin d’entretien téléphonique.
Chaque enveloppe envoyée, contenait a lintérieur le questionnaire et une seconde
enveloppe préaffranchie, a 'adresse du service de lTEMSP du CHU de Limoges au nom de
linvestigateur de I'étude. Ainsi, une fois le questionnaire rempli, le participant pouvait
renvoyer le courrier de fagon anonyme et sans frais.

[1.1.2. Population générale

Afin de tenir compte de la composante chronologique et géographique de la population cible
étudiée, nous avons choisi de réaliser une enquéte comparative aupres de la population
générale dans le méme secteur géographique et sur la méme durée d’étude.
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11.1.2.1. Critéres d’inclusion et d’exclusion

Les critéres d’inclusion sont :
- Etre majeur ;
- Remplir completement le questionnaire anonyme dédié ;

- Rendre le questionnaire rempli dans I'urne dédiée avant sa levée finale.

Les critéres d’exclusion sont :
- Le non-respect d’au moins un des critéres d’inclusion ;

- Cocher «oui» a la question N°12 du questionnaire dédié, interrogeant sur
'accompagnement d’un proche ayant bénéficié d’'une prise en charge par une ESSP.

11.1.2.2. Recrutement et recueil des données

Pour recruter la population générale, nous avons choisi de mettre le questionnaire a
disposition des patientéles de médecins généralistes. Etant donné la réduction du champ de
I'étude au département de la Haute-Vienne expliquée précédemment, nous avons choisi de
nous adresser aux patienteéles de médecins du département de la Haute-Vienne afin
d’optimiser la comparaison des populations.

Pour cela, nous avons procédé a un tirage au sort de 10 médecins généralistes parmi les
436 inscrits auprés de l'ordre des médecins du département de la Haute-Vienne, via une
liste fournie.

Chaque médecin a été contacté par téléphone. Nous leur avons présenté le sujet de I'étude
et la méthode de recueil des données. Une fois leur participation confirmée, nous avons
déposé dans leur salle d’attente un nombre déterminé de questionnaires, en accés libre aux
patients avec un stylo a disposition.

Afin de recueillir de fagcon anonyme les réponses, une urne est mise a disposition. Elle
possede une ouverture permettant de glisser les questionnaires, sans possibilité de I'ouvrir
ou d’accéder aux réponses déja soumises. Elle est identifiée par une étiquette mentionnant
le theme de I'étude.

Ce questionnaire comporte également deux paragraphes précédant les questions. Le
premier fait une courte présentation des objectifs de I'étude et de son investigateur. Le
second informe du critere d’exclusion essentiel : ne pas accompagné ou avoir accompagné
un proche ayant bénéficié d’une prise en charge par une ESSP. Par ailleurs, il se distingue
de celui des proches essentiellement par I'absence de la deuxiéme sous-partie décrite dans
leur questionnaire.

Ainsi, nous retrouvons dans ce questionnaire constitué de 14 questions :

- Les neuf premieres questions sont identiques a celles du questionnaire des proches.
Elles permettent de s’informer sur les caractéristiques personnelles du participant :
genre, age, nationalité, département de résidence, religion, catégorie professionnelle
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; et sur I'existence d’'une expérience professionnelle et/ou personnelle avec le milieu
des soins palliatifs.

Les questions portant sur I'dge et le département sont des questions a réponse
numérique attendues. La question de la religion englobe la majorité des religions
pratiquées et propose une réponse « autre » en cas de nécessité. La huitiéme question
permet a un participant ayant répondu positivement a I'appartenance d’une association
en lien avec les soins palliatifs, d’en préciser le nom. Ceci a pour but d’éviter un éventuel
biais sur la comparaison des populations en tenant compte de linfluence des opinions
affichées par les associations.

Les autres questions sont fermées a choix multiples le plus souvent binaire. Seule la
guestion numéro 6 présente huit réponses possibles, basées sur la nomenclature de
I'Insee des Professions et Catégories Socioprofessionnelles (PCS) datant de 2003 (48).

- Les trois questions suivantes interrogent le participant sur I'existence ou non d’un
proche qu’il aurait accompagné en fin de vie, de la nature du lien entre eux et enfin
de l'existence d’'une prise en charge par une ESSP pour ce proche. Ainsi, C’est la
question numéro 12 qui permet ici de vérifier I'appartenance du répondant a la
catégorie de la population générale et non pas a celle des proches ;

- La question numéro 13 interroge le participant sur son avis a I'égard d’'une éventuelle
dépénalisation de l'aide médicale & mourir (AMM). Il s’agit d’'une question fermée a
trois choix : « oui », « non », « ne se prononce pas » ; le participant peut répondre
distinctement au sujet de 'euthanasie et du suicide assisté ;

- La derniére question interroge sur le rble hypothétique du médecin traitant en cas de
dépénalisation d’'une AMM. Elle se présente sous la forme de six sous-questions
fermées a quatre choix : « oui, le devrait », «oui, le pourrait », «non», «ne se
prononce pas ». Chaque fois, nous interrogeons le participant sur un des aspects
techniques de chaque étape de 'AMM : premiére consultation, validation de la
demande, prescription du produit, injection du produit (si euthanasie), présence au
moment de I'acte, accompagnement des proches aprés 'AMM.

Les urnes ont été levées a la fin de linclusion des proches afin de respecter la méme
période de recrutement.

I1.2. Validation éthique

Un avis est pris auprés du Comité d’Ethique du CHU de Limoges, identifié au N° 453-2021-
109. La commission ne présente aucune réserve sur le plan éthique pour ce projet d’étude
(annexe 1).
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[1.3. Nombre de sujets nécessaires

Un calcul du nombre de sujets nécessaires est réalisé en amont de I'étude. 1l est basé sur
un risque de premiére espéce a fixé a 5% et une puissance P (= 1 — 3) de 90%.

Le critéere de jugement principal et les criteres de jugement secondaires étudiés sont des
proportions. Afin de réaliser ce calcul, nous devions estimer les proportions attendues dans
chaque population :

- Pour la population générale, nous nous sommes basés sur les données présentées
dans deux sondages récents d’ampleur nationale et souvent présentées lors des
débats sociétaux. Il s’agit des enquétes déja citées précédemment : celle de I'lFOP
en 2017 et celle de 'IPSOS en 2019 avec respectivement des proportions de 89% et
96% (49-50). En faisant une moyenne, nous obtenons une proportion attendue de
0,92.

- Pour la population cible des proches de patient, aucune donnée n’est retrouvée dans
la littérature. Nous avons fait le choix d’'une proportion attendue de 0,80 de fagon
arbitraire.

Nous avons utilisé un logiciel de calcul du NSN via le site « BiostaTGV » (52). Le nombre
total de sujets nécessaires retrouvé est de 336 avec 168 participants pour chaque
population.

I1.4. Analyse statistique

Le critére de jugement principal est la différence observée de réponses en faveur d'une
dépénalisation d’au moins un des deux choix parmi I'euthanasie et le suicide assisté, entre
les deux populations étudiées.

Suivant l'ordre des objectifs secondaires décrits précédemment, les critéres de jugement
secondaires reprennent le critere de jugement principal avec un ajustement en sous-
groupes selon :

- Le niveau d’appréciation qualitative des soins prodigués par 'ESSP au patient, du
point de vue du proche ;

- La durée de prise en charge par TESSP avant le décés du proche.

Enfin, le dernier critere de jugement secondaire est le taux de réponse positive pour chaque
guestion abordant la place hypothétigue du médecin traitant dans I'organisation d’'une AMM
en cas de dépénalisation, sans analyse comparative des deux populations.

Les données ont été entrées dans le logiciel Excel. Les résultats ont été présentés sous
forme d’effectifs et de pourcentages. L’analyse statistique a été réalisée dans un premier
temps dans chacune des deux populations étudiées. Puis le test statistique CHI2 a été utilisé
afin de rechercher des différences entre les deux groupes concernant les données
sociodémographiques. Le test exact de Fisher pouvait étre utilisé en cas de petits effectifs.
Les analyses prévues pour répondre aux critéres principal et secondaire ont été des
comparaisons de pourcentages. Le test statistique CHI2 a été utlisé. En cas de
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significativité, la force de I'association a été mesurée par calcul de prévalences Odds Ratio.
Tous les tests statistiques ont été réalisés en utilisant le logiciel inclus sur le site web
« Biostatgv » (51) et les calculs d’Odds Ratio sur le site « aly-abbara.com » (52).

Il N’a pas été prévu d’analyse intermédiaire et 'analyse statistique a été réalisée aprés le
recueil complet des données.

Les données manquantes ont été incluses dans 'analyse.
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I1l. Résultats

[Il.1. Données socio démographiques

I1I.1.1. Les proches de patients

La reprise de I’ensemble des activités des deux équipes de soins palliatifs participantes a
cette étude a permis d’établir une liste de 3367 patients pour les années 2017, 2018 et 2019.

Aprés réalisation de la premiére étape d’inclusion, nous avons retrouvé 698 patients dont les
proches sont éligibles a cette étude, excluant ainsi 2969 patients. Aprés réalisation des
appels pour 'ensemble de ces personnes, la liste est réduite a 290 proches ayant répondu a
'appel, soit une proportion de 41,5%. Parmi eux, 248 ont accepté de participer a I'étude, soit
85,6% de taux de participation. Enfin, a la date d’arrét des inclusions, nous avions recu 200
guestionnaires dont 193 étaient compatibles avec les critéres d’inclusion de I'étude. Ainsi, le
taux de réponses aux questionnaires est de 80,6% et le taux de questionnaires retenus
parmi eux est de 96,5%.

Depuis la liste initiale des 698 proches éligibles a I'étude jusqu’aux 200 questionnaires regus,
nous obtenons un taux de participation de 28,7% ; et un taux final pour analyse de 27,7%.

Si nous prenons en compte la variable du hasard de réponse au téléphone, avec 290
personnes interrogées pour participer a I'étude, nous obtenons un taux de réponse finale de
68,9% et un taux de questionnaires validés pour I'analyse de 66,6%

Ces éléments sont présentés et détaillés dans le diagramme de flux de I'étude ci-dessous
(figure 5).
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Figure 5 : Diagramme de Flux de la population des proches

La population étudiée est constituée de 130 femmes et 63 hommes, soit respectivement
67,4% et 32,6% de I'effectif total (figure 6).

BURGUIERE Loic | Thése de doctorat | Université de Limoges | 2021 56
Licence CC BY-NC-ND 3.0



n=63;32,6%
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n=130;67,4%

Figure 6 : Répartition en fonction du sexe (population cible)

L’age moyen de cette population est de 63,5 ans avec une minimale de 34 et une maximale
de 95. La médiane est de 64 ans. Si on divise l'effectif en tranches d’age, nous retrouvons
13 individus dans la tranche des 31-45ans (soit 6,7%), 59 dans celle des 46-60 ans (soit
30,6%), 97 dans celle des 61-75ans (soit 50,3%) et enfin 24 individus de plus de 76 ans ou
plus (soit 12,4% (figure 7).
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Figure 7 : Diagramme de répartition des ages (population cible)

La population est majoritairement francaise avec 187 participants nés en France, soit 96,9%
de l'effectif. Nous retrouvons 6 individus (3,1%) de nationalités étrangéres dont 3 originaires
de Grande-Bretagne, 2 d’Espagne et 1 des Comores (figure 8).
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M Etrangers

n =187 ; 96,9%

Figure 8 : Répartition selon le pays d'origine (population cible)

La répartition en fonction du département du lieu de résidence retrouve 159 participants
(82,4%) résidants en Haute-Vienne, 6 (3,1%) résidants en Corréze, 8 (4,1%) résidants en
Creuse, 2 (1,0%) résidants en Dordogne, 5 (2,7%) résidants en Indre, 2 (1,0%) résidants en
Charente ; les 11 derniers participants résident individuellement dans un autre département
parmi : la Vienne, la Seine-Saint-Denis, les Hauts-de-Seine, les Yvelines, la Seine-et-Marne,
le Val-de-Marne, la Seine, le Nord, I'Aude, le Lot et les Alpes-Maritimes. Chacun représente
0,5% de la population étudiée.

Pour simplifier, nous notons les départements limitrophes de I'ancienne région Limousin,
présents dans les réponses : Indre, Cher, Puy-de-Dédme, Lot, Dordogne, Charente, Vienne.
Cette catégorie rassemble 11 participants, soit 5,7%.

Les départements restants sont appelés « autres départements » et regroupent ici 9
participants, soit 4,7% (figure 9).

n=8;4,1%

n=6;3,1%

M Haute-Vienne

M Corréze

" Creuse

B Départements Limitrophes

I Autres départements

n=159; 82,4%

Figure 9 : Répartition en fonction du département de résidence (population cible)
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Concernant les religions et croyances, nous retrouvons une majorité de confession
catholique avec 128 participants soit 66,3% ; 64 participants se déclarent athées, soit 33,2%
et enfin 1 participant de confession musulmane soit 0,5% (figure 10).

n=64;33,2%

B Catholiques
B Athés

I Autres religions

n=128;66,3%

Figure 10 : Répartition en fonction de la religion (population cible)

Les catégories socioprofessionnelles données par les participants indiquent que 4
participants (2,1%) sont agriculteurs ou exploitants, 5 (2,6%) sont artisans, commergants, ou
chefs d’entreprise, 29 (15,1%) sont employés, 7 (3,6%) sont ouvriers, 21 (11,0%) sont
cadres ou exercent une profession intellectuelle supérieure, 11 (5,8%) exercent une
profession intermédiaire, 108 (56,0%) sont retraités et 8 (4,0%) sont sans activité
professionnelle. Ces résultats sont présentés dans la figure 11.

Pour 'analyste statistique comparative, nous avons apparié les catégories deux par deux en
regroupant les agriculteurs et les exploitants avec les artisans, les commercants et les chefs
d’entreprise (n =9 ; 4,70%) ; les cadres et les personnes exergant une profession
intellectuelle supérieure avec celles exergant une profession intermédiaire (n = 32 ; 16,6%) ;
les employés avec les ouvriers (n = 36 ; 18,7%) ; et enfin les retraités avec les personnes
sans activité professionnelle (n = 116 ; 60,0%).
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Figure 11 : Diagramme de répartition des catégories socioprofessionnelles (population cible)

Au sein de cette population, 166 participants exercent ou ont exercé une activité
professionnelle sans lien avec le domaine des soins palliatifs. Ce qui représente 86,0% de
I'effectif. Inversement, 27 personnes expriment ce lien, soit 14,0% (figure 12).

n=27; 14,0%

M Oui

M Non

n =166 ; 86,0%

Figure 12 : Activité professionnelle en lien avec les soins palliatifs (population cible)
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Un seul participant (0,5%) dans cette population déclare étre membre d’'une association en
lien avec le domaine des soins palliatifs. Il s’agit de I'’Association pour le Droit de Mourir dans
la Dignité (ADMD). Les 192 autres participants (99,5%) ne déclarent pas d’appartenance a
une association de cette nature.

Les liens de proximité déclarés avec le proche accompagné retrouvent 83 époux/épouses
(43,0%), 87 fils/filles (45,1%), 6 fréres/sceurs (3,1%), 1 petit-enfant (0,5%), 7 neveux/niéces
(3,6%), 1 ami (0,5%), 0 cousin/cousine, 4 membres de la belle-famille (2,1%), O arriere petit
enfant et 4 péres/méres (2,1%). Ainsi, nous retrouvons 97 répondants ayant un lien de
parenté au premier degré (50,3%) et 12 avec un autre lien de parenté (6,2%) (figure 13).

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

Figure 13 : Diagramme de répartition des liens de proximité (population cible)

I11.1.2. La population générale

Nous avons contacté les 10 médecins choisis par tirage au sort. Parmi eux, 7 ont accepté
de participer a I'étude. La carte ci-dessous présente les lieux d’exercice des médecins
participants (figure 14).
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Figure 14 : Répartition géographique des cabinets médicaux participant a I'étude

Nous avons réparti équitablement 315 questionnaires destinés a la population générale dans
les salles d’attente de ces cabinets. A la fin de la période d’inclusion, nous avons relevé les
urnes et récupéré 268 questionnaires remplis. Le taux de participation calculé pour la
population générale est de 85,1%.

Aprés application des critéres d’exclusion, 246 questionnaires sont retenus pour I'analyse
statistique. Les 22 questionnaires exclus indiquaient I'existence d’'un suivi d’'un proche par
une ESSP, a la question numéro 12. Le taux final de questionnaires analysés est de 78,7%.

Cette population étudiée est constituée de 175 femmes et 71 hommes, soit respectivement
71,1% et 28,9% de l'effectif total (figure 15).
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n=175;71,1%

Figure 15 : Répartition en fonction du sexe (population générale)

L’age moyen de cette population est de 53,9 ans avec une minimale de 20 et une maximale
de 92. La médiane est de 55 ans. Si on divise l'effectif en tranches d’age, nous retrouvons
25 individus dans la tranche d’age des 18-30ans (soit 10,2%), 55 dans celle des 31-45ans
(soit 22,3%), 71 dans celle des 46-60 ans (soit 28,9%), 76 dans celle des 61-75 ans (30,9%)
et enfin 19 individus de plus de 76 ans ou plus (soit 7,7%) (figure 16).

[18-30] [31-45] [46-60] [61-75] [>75]

Figure 16 : Diagramme de répartition selon les ages (population générale)

La population est majoritairement francaise avec 239 participants nés en France, soit 97,2%
de l'effectif. Nous retrouvons 7 individus (2,8%) dont l'origine est étrangére dont 3 venant de
Grande-Bretagne, 2 venant de Tunisie, 1 venant d’Algérie et 1 venant du Portugal (figure
17).
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Figure 17 : Répartition en fonction du pays d'origine (population générale)

La répartition en fonction du département du lieu de résidence retrouve 226 participants
(91,9%) résidants en Haute-Vienne, 2 (0,8%) résidants en Corréze, 4 (1,6%) résidants en
Creuse, 2 (0,8%) résidants en Dordogne, 5 (2,0%) résidants en Vienne, 2 (0,8%) résidants
dans le Cher ; les 5 derniers participants (2,0%) résident individuellement dans un autre
département parmi : la Seine-Saint-Denis, les Hauts-de-Seine, le Puy-de-D6me, la Gironde

et le Loiret. Chacun représente 0,4% de la population étudiée.

En reprenant la classification précédemment utilisée pour la population des proches, la
catégorie des départements limitrophes de [l'ancienne région Limousin regroupe 10
participants (4,1%). La catégorie des « autres départements » comprend 4 participants

(1,6%) (figure 18).

n=10;4,1%

n=2;0,8%

W Haute-Vienne

H Corréze

" Creuse

B Départements limitrophes

I Autres départements

n=226;91,9%

Figure 18 : Répartition en fonction du département de résidence (population générale)
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Concernant les religions et croyances, nous retrouvons une majorité de confession
catholique avec 131 participants soit 53,3% ; 109 participants se déclarent athées, soit
44,3% et enfin 3 participants de confession musulmane (1,2%), 2 de confession protestante
(0,8%), et 1 de confession judaique (0,4%) (figure 19).

n=6;24%

n=109; 44,3%

M Catholiques
M Athés

Autres religions

n=131;53,3%

Figure 19 : Répartition en fonction de la religion (population générale)

Les catégories socioprofessionnelles données par les participants indiquent que 3
participants (1,2%) sont agriculteurs ou exploitants, 9 (3,7%) sont artisans, commerc¢ants, ou
chefs d’entreprise, 68 (27,6%) sont employés, 11 (4,5%) sont ouvriers, 34 (13,9%) sont
cadres ou exercent une profession intellectuelle supérieure, 20 (8,1%) exercent une
profession intermédiaire, 83 (33,7%) sont retraités et 18 (7,3%) sont sans activité
professionnelle. Ces résultats sont présentés dans la (figure 20).

Pour I'analyse statistique comparative, nous retrouvons 12 participants (4,9%) dans la
catégorie des agriculteurs, des exploitants, des artisans, des commercants et des chefs
d’entreprise ; 54 participants (22,0%) dans celle des cadres, des personnes exercant une
profession intellectuelle supérieure ou intermédiaire ; 79 participants (32,1%) dans celle des
employés et des ouvriers ; et enfin 101 (41%) dans celle des retraités et personnes sans
activité professionnelle.
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Figure 20 : Diagramme de répartition des catégories socioprofessionnelles (population générale)

Au sein de cette population, 190 participants exercent ou ont exercé une activité
professionnelle sans lien avec le domaine des soins palliatifs. Ce qui représente 77,2% de

I'effectif. Inversement, 56 personnes expriment ce lien, soit 22,8% (figure 21).

n=190;77,2%

n=56;22,8%

M Oui

M Non

Figure 21 : Activité professionnelle en lien avec les soins palliatifs (population générale)
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Dix participants (4,1%) dans cette population déclarent étre membres d’'une association en
lien avec le domaine des soins palliatifs. |l s’agit a chaque fois de TADMD (figure 22).

n=10;4,1%

m Oui

® Non

n =236 ; 95,9%

Figure 22 : Adhésion & une association en lien avec les soins palliatifs (population générale)

Au sein de la population générale, 108 participants déclarent avoir déja accompagné un
proche en situation de fin de vie, soit 43,9% ; contre 138 participants ne I'ayant jamais fait,
soit 56,1% (figure 23).

n =108 ; 43,9%

n=138;56,1%

Figure 23 : Accompagnement d'un proche en fin de vie (population générale)

Parmi les 108 concernés, 82 affirment qu’aucune équipe spécialisée en soins palliatifs n’y
est intervenue, et 26 ne se prononcent pas. Cela représente respectivement 75,9% et 24,1%



des 108 concernés ou 33,3% et 10,6% de I'effectif de la population générale. Les liens de
proximité déclarés avec le proche accompagné retrouvent 12 époux/épouses (11,1%), 40
fils/filles (37,0%), 8 fréres/sceurs (7,4%), 26 petits-enfants (24,1%), 5 neveux/niéces (4,6%),
10 amis (9,3%), 2 cousins/cousines (1,9%), 3 membres de la belle-famille (2,8%), 1 arriere
petit enfant (0,9%) et 1 pere/mére (0,9%) (figure 24). Ainsi, nous retrouvons 49 répondants
avec un lien de parenté au premier degré (soit 45,3%) et 37 avec un autre lien de parenté
(soit 34,3%).

Figure 24 : Diagramme de répartition des liens de proximité (population générale)

I11.1.3. Comparaison des populations

La comparaison statistique de ces deux populations met en évidence des différences
significatives (p value inférieur a 0,05) sur plusieurs variables : selon 'age (p < 0,001), selon
les départements de résidence (p = 0,028), selon les religions et croyances (p = 0,010) et
selon les professions (p < 0,001) ; mais également en ce qui concerne le lien entre I'activité
professionnelle et les soins palliatifs (p = 0,0198), 'adhésion a une association en lien avec
les soins palliatifs (p = 0,027) et les liens de proximité avec les proches accompagnés (dont
le nombre de réponses total au sein de la population générale est n = 108) (p < 0,001). Ainsi,
seules les comparaisons statistiques des réponses en fonction du sexe (p = 0,393) et de la
nationalité (p = 0,872) ne sont pas significatives.

Ces résultats sont présentés dans le tableau suivant :
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Tableau 1 : Présentation des populations et comparaisons statistiques

les proches
accompagnés

Autre lien familial

Ami

n =12 (6,2%)
n =1 (0,5%)

n = 37 (34,3%)
n = 10 (9,3%)

Population des Population p value
proches Générale
(n =193) (n = 246)
Sexe Hommes n =63 (32,6%) n=71(28,9%) p =0,393
Femmes n =130 (67,4%) n =175 (71,1%)
<45 ans n =13 (6,7%) n =80 (32,5%)
Age 46-60 ans n =59 (30,6%) n=71(28,9%) p < 0,001
61-75 ans n =97 (50,3%) n =76 (30,9%)
>76 ans n = 24 (12,4%) n=19 (7,7%)
Nationalité Francaise n = 187 (96,9%) n =239 (97,2%) p=0,872
Non francaise n =6 (3,1%) n=7(2,8)
Haute-Vienne n =159 (82,4%) n =226 (92,0%)
Corréze n =6 (3,1%) n =2 (0,8%)
Département de Creuse n =8 (4,2%) n =4 (1,6%) p = 0,028
résidence Limitrophes n =11 (5,7%) n = 10 (4,0%)
Autres n =9 (4,6%) n =4 (1,6%)
Catholicisme n =128 (66,3%) n =131 (53,3%)
Religions / Croyances  Athéisme n =64 (33,2%) n =109 (44,3%) p =0,010
Autres religions n =1 (0,5%) n =6 (2,4%)
Agriculteur,exploitant,
artisan, commercant, _ _
chef d’entreprise n =19 (4,7%) n =12 (4,9%)
Cadre, profession
Catégorie intellectuelle n = 32 (16,6%) n = 54 (22,0%) p < 0,001
socioprofessionnelle superieure, et
intermédiaire
Employé, ouvrier n =36 (18,7%) n =79 (32,1%)
Retraité, sans activité¢ N = 116 (60,0%) n =101 (41,0%)
professionnelle
Lien entre I'activité Oui n =27 (14,0%) n =56 (22,8%) p =0,0198
prOfeSS'Ogr;,e"e etles  Non n=166 (86,0%)  n =190 (77,2%)
Membre d’'une Oui n =1 (0,5%) n =10 (4,1%) p = 0,027
association en lien avec Non n =192 (99,5%) n = 236 (95,9%)
les SP
Epoux/se n =83 (43,0%) n=12(11,1%)
Liens de proximité avec  Famille au 1% degré  n = 97 (50,3%) n = 49 (45,3%) p<0,01
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[11.2. Aide médicale a mourir et soins palliatifs

I11.2.1. Caractéristiques et évaluations de la prise en charge par ’'ESSP

Dans la population étudiée des proches de patients, 162 déclarent avoir été désignés
« personne de confiance » par le patient en question (83,9%). Seize participants disent ne
pas avoir bénéficié de ce statut et 15 ne se prononcent pas (respectivement 8,3% et 7,8%)
(figure 25).

n=15;7,8%

n=16;8,3%

M Oui
® Non

NSP

n=162;83,9%

Figure 25 : Désignation en tant que personne de confiance par le patient

Les notes, calculées sur une échelle de 0 & 10, attribuées au soulagement des symptomes
du patient par I'équipe spécialisée en soins palliatifs donnent les résultats suivants : 2
participants attribuent la note de « 1 » (1,0%), 2 participants attribuent la note de « 2 »
(1,0%), 2 participants attribuent la note de « 3 » (1,0%), 2 participants attribuent la note de
«4» (1,0%),11 participants attribuent la note de « 5 » (5,7%), 5 participants attribuent la
note de « 6 » (5,6%), 22 participants attribuent la note de « 7 » (11,4%), 41 participants
attribuent la note de « 8 » (21,3%), 40 participants attribuent la note de « 9 » (20,8%), 66
participants attribuent la note de « 10 » (34,2%). La moyenne globale est donc de 8,3 sur 10.

De méme, la répartition des notes attribuées a 'accompagnement du patient retrouve : 4
participants attribuent la note de « 1 » (2,1%), 2 participants attribuent la note de « 2 »
(1,0%), 4 participants attribuent la note de « 3 » (2,1%), 2 participants attribuent la note de
«4» (1,0%),12 participants attribuent la note de « 5 » (6,2%), 5 participants attribuent la
note de « 6 » (5,6%), 17 participants attribuent la note de « 7 » (8,8%), 36 participants
attribuent la note de « 8 » (18,7%), 36 participants attribuent la note de « 9 » (18,7%), 75
participants attribuent la note de « 10 » (38,8%). La moyenne globale est donc de 8,3 sur 10.

BURGUIERE Loic | Thése d’exercice | Université de Limoges | 20212021 70
Licence CC BY-NC-ND 3.0



Enfin, la répartition des notes attribuées a I'accompagnement de I'entourage du patient
retrouve : 3 participants attribuent la note de « 0 » (1,6%), 5 participants attribuent la note de
«1»(2,6%), 3 participants attribuent la note de « 2 » (1,6%), 6 participants attribuent la note
de « 3 » (3,1%), 4 participants attribuent la note de « 4 » (2,1%),7 participants attribuent la
note de «5» (3,6%), 7 participants attribuent la note de « 6 » (3,6%), 9 participants
attribuent la note de « 7 » (4,7%), 32 participants attribuent la note de « 8 » (16,6%), 35
participants attribuent la note de « 9 » (18,1%), 82 participants attribuent la note de « 10 »
(42,4%). La moyenne globale est donc de 8,2 sur 10. Les résultats sont présentés dans la
figure 26.

Pour I'analyse statistique du critére de jugement secondaire, les notes sont regroupées en
trois catégories : les notes de « 0 & 4 », les notes de «5 & 7 » et les notes de « 8 a 10 ».
Nous retrouvons ainsi pour I'évaluation du soulagement des symptdmes respectivement 8
(4,1%), 38 (19,7%) et 147 (76,2%) participants; de méme, pour ['évaluation de
'accompagnement du patient, nous retrouvons dans chacune de ces trois catégories 12
(6,2%), 34 (17,6%) et 147 (76,2%) participants; enfin pour [I'évaluation de
'accompagnement de I'entourage du patient nous retrouvons 21 (10,9%) , 23 (11,9%) et 149
(77,2%) participants.

90

82

H Soulagement des symptomes du
patient

B Accompagnement du patient

Accompagnement de ses proches

Figure 26 : Diagramme de répartition des notes attribuées a la prise en charge par I'équipe spécialisée
en soins palliatifs selon les proches

Les durées de prise en charge en soins palliatifs déclarés par les proches de patients sont
de moins de trois jours pour 35 participants (15,1%), entre quatre et six jours pour 28
participants (14,6%), entre une et deux semaines pour 43 participants (22,3%), entre trois et
guatre semaines pour 34 participants (17,6%), entre deux et trois mois pour 30 participants
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(15,5%), entre quatre et six mois pour 11 participants (5,7%), entre sept et douze mois pour
5 participants (2,6%) et supérieur a douze mois pour 7 participants (3,6%) (figure 27).

50
45

40
35
35 -

43
34
30
30 - 28
25 -
20 -
15 1 11
10 - 7
N i

<3jours 4a6 la2 3a4 2a3 436 7moisa >1an
jours semaines semaines mois mois 1lan

Figure 27 : Diagramme de répartition des délais estimés de prise en charge du patient par I'équipe
spécialisée en soins palliatifs

I11.2.2. Aide médicale a mourir

A la question interrogeant sur la dépénalisation de I'euthanasie, respectivement pour la
population des proches de patients et la population générale, 130 et 180 participants
répondent « oui », soit 67,4% et 73,2% ; contre 34 et 21 participants répondant « non », soit
17,6% et 8,5% de leurs populations respectives ; 29 et 45 participants ne se prononcent pas,
soit 15,0% et 18,3%.

De méme, pour la question interrogeant sur la dépénalisation du suicide assisté,
respectivement pour la population des proches de patients et la population générale, 104 et
170 participants répondent « oui», soit 53,9% et 69,1% ; contre 35 et 28 participants
répondant «non», soit 18,1% et 11,4% de leurs populations respectives ; 54 et 48
participants ne se prononcent pas, soit 28,0% et 19,5%. Ces résultats sont présentés dans la
figure 28.
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Etes-vous favorable a la dépénalisation de
I'euthanasie ? Du suicide assisté ?

B Oui mNon NSP

Euthanasie (Proches) 15%

Euthanasie (Population générale) 18,30%
Suicide Assisté (Proches) 28%

Suicide assisté (Population générale) 19,50%

Figure 28 : Réponses en faveur d'une dépénalisation de I'euthanasie ou du suicide assisté

L’étude combinée des réponses aux deux questions portant sur la dépénalisation de
I'euthanasie et du suicide assisté, montre respectivement pour les proches de patient et pour
la population générale, 50 et 86 participants en faveur d’une des deux méthodes d’aide
médicale a mourir (25,9% et 34,9%) ; 92 et 133 participants sont en faveur des deux
méthodes (47,7% et 54,1%). Enfin, 51 et 27 participants ne prennent parti pour aucune
méthode, en ne répondant « oui » ni a I'un ni l'autre (26,4% et 11,0%) (figure 29).

Association des réponses en faveur de la
dépénalisation de I'euthanasie et/ou du
suicidde assisté

M Euthanasie ET Suicide assisté B Euthanasie ou Suicide assisté Aucun
Population générale 11,00%
Proches 26,40%

Figure 29 : Réponses en faveur d'une dépénalisation d'une aide médicale a mourir

La comparaison réalisée entre les taux de réponses de ces deux populations, concernant
'euthanasie, est statistiquement significative avec un p value de 0,016. De méme, celle des
taux de réponses concernant le suicide assisté retrouve une significativité statistique avec un
p value de 0,005.
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Les taux de réponses combinées selon ces deux questions précédentes montrent également
une significativité statistique avec un p value inférieur a 0,001.

Ces résultats sont présentés dans le tableau suivant :

Tableau 2 : Etes-vous en faveur de la dépénalisation de l'euthanasie ? Du suicide assisté ?

Population des Population
proches Générale
p value
(n = 193) (n = 246)
Euthanasie Oui n =130 (67,4%) n = 180 (73,1%)
Non n =34 (17,6%) n =21 (8,5%) p =0,016
NSP n = 29 (15,0%) n = 45 (18,3%)
Oui n = 104 (53,9%) n =170 (69,1%)
Suicide assisté Non n =35 (18,1%) n =28 (11,4%) p = 0,005
NSP n =54 (28,0%) n =48 (19,5%)
Au moins une des deux  Oui n =142 (73,6%) n =219 (89,0%) p < 0,001
methodes Non n =51 (26,4%) n =27 (11,0)

La comparaison réalisée entre les taux de réponses de la population des proches de patient
a la question de I'euthanasie avec ceux de la question du suicide assisté est statistiquement
significatif avec un p value de 0,005. La méme comparaison réalisée pour la population
générale n’est pas significative avec un p value de 0,5.

Les réponses en faveur d’au moins une des deux méthodes d’aide médicale a mourir ont été
répertoriées en sous-groupes en fonction des notes données et des délais de prise en
charge avec réalisation des tests de significativité.

Pour l'analyse en sous-groupes, nous retrouvons des résultats statistiqguement significatifs
pour les catégories « 5 a 7 » de la note du soulagement des symptomes (p = 0,002) et de la
note de 'accompagnement du patient (p = 0,024) ; et pour les catégories « 8 a 10 » des trois
notes évaluées avec pour chacune un p value inférieur a 0,001.

Pour I'analyse en sous-groupes, nous retrouvons des résultats statistiquement significatifs
pour les catégories de durées « 3 a 4 semaines » (p < 0,001), « 2 & 3 mois » (p = 0,002), « 4
a 6 mois » (p <0,001), « 7 a 12 mois » (p < 0,001) et « = 13 mois » (p = 0,038).

Ainsi, les analyses statistiques des réponses en sous-groupes pour les catégories « 0 a 4 »
de la note du soulagement des symptomes (p = 0,223), de la note de 'accompagnement du
patient (p = 0,631) et de la note de 'accompagnement des proches (p = 0,150), ainsi que de
la catégorie « 5 a 7 » de la note de 'accompagnement des proches (p = 0,730), ne montrent
pas de significativité statistique. Les comparaisons des réponses en fonction des durées de
prise en charge de «< 3 jours» (p = 0,161), de «4 a 6 jours» (p = 1) et de «1 a 2
semaines » (p = 0,798) ne sont également pas statistiquement significatives.

Les résultats sont présentés dans le tableau suivant :
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Tableau 3 : Opinion vis-a-vis de I'aide médicale a mourir en fonction des notes et des délais de prise

en charge
Au moins une des deux méthodes (ajusté Population des Population
a...) proches Générale
p value
(n=193) (n = 246)
0-4 Oui n =6 (75,0%) n =219 (89,0%) p=0,223
Non n =2 (25,0%) n=27(11,0)
5-7 Oui n =27 (71,1%) n =219 (89,0%) p = 0,002
Note du soulagement
des symptomes Non n=11(28,9%) n=27(11,0)
8-10 Oui n =109 (74,1%) n =219 (89,0%) p <0,001
Non n = 38 (25,9%) n=27(11,0)
0-4 Oui n =10 (83,3%) n =219 (89,0%) p=0,631
Non n =2 (16,7%) n=27(11,0)
Note de
I'accompagnement du 5-7 Oui n =25 (73,5%) n =219 (89,0%) p=0,024
patient Non n=9 (26,5%) n=27(11,0)
8-10 Oui n =107 (72,8%) n =219 (89,0%) p < 0,001
Non n =40 (27,2%) n=27(11,0)
0-4 Oui n =16 (76,2%) n =219 (89,0%) p=0,150
Non n =5 (23,8%) n=27(11,0)
Note de .
I'accompagnement de 5-7 Oui n =20 (87,0%) n =219 (89,0%) p=0,730
I'entourage du patient Non n =3 (13,0%) n=27(11,0)
8-10 Oui n =106 (71,1%) n =219 (89,0%) p < 0,001
Non n = 43 (28,9%) n=27(11,0)
< 3 jours Oui n = 28 (80,0%) n =219 (89,0%) p=0,161
Non n =7 (20,0%) n =27 (11,0)
4 -6 jours Oui n =25 (89,3%) n =219 (89,0%) p=1
Non n =3 (10,7%) n=27(11,0)
1 -2 semaines Oui n = 38 (88,4%) n =219 (89,0%) p=0,798
Non n=>5(11,6%) n =27 (11,0)
3 -4 semaines Oui n=21(61,8%) n =219 (89,0%) p < 0,001
Durée de prise en
charge en soins Non n =13 (38,2%) n =27 (11,0)
palliatifs
2 — 3 mois Oui n =20 (66,7%) n =219 (89,0%) p = 0,002
Non n =10 (33,3%) n =27 (11,0)
4 — 6 mois Oui n =5 (45,5%) n =219 (89,0%) p < 0,001
Non n =6 (54,5%) n=27(11,0)
7 — 12 mois Oui n =1 (20,0%) n =219 (89,0%) p < 0,001
Non n = 4 (80,0%) n=27(11,0)
> 13 mois Oui n=4(57,1%) n =219 (89,0%) p = 0,038
Non n = 3 (42,9%) n=27(11,0)
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Le calcul du prevalence Odds Ratio (pOR) réalisé pour les réponses combinées des
questions de I'euthanasie et du suicide assisté entre la population étudiée et la population
générale retrouve un pOR a 0,34 [0,2 ; 0,57].

Pour les analyses en sous-groupes, les calculs des pOR retrouvent pour les notes de « 8 a
10 » du soulagement des symptémes, un pOR a 0,35 [0,2 ; 0,60] ; pour les notes « 8 & 10 »
de 'accompagnement du patient, un pOR a 0,33 [0,19 ; 0,57] ; pour les notes de « 8 a 10 »
de 'accompagnement des proches, un pOR a 0,30 [0,18 ; 0,51] ; pour les notes de « 5a 7 »
du soulagement des symptdbmes, un pOR a 0,30 [0,13 ; 0,67] ; et pour les hotes de « 5a 7 »
de 'accompagnement du patient, un pOR a 0,34 [0,14 ; 0,80].

De méme, pour les analyses en sous-groupes en fonction des durées de prise en charge,
nous retrouvons pour celles du groupe « 3 a 4 semaines » un pOR a 0,20 [0,11 ; 0,59] ; pour
celles du groupe « 2 a 3 mois », un pOR a 0,25 [0,11 ; 0,59] ; pour celles du groupe « 4 a 6
mois » , un pOR a 0,10 [0,03 ; 0,35] ; pour celles du groupe « 7 a 12 mois » , un pOR a 0,03
[0,00; 0,28] ; et enfin pour celles du groupe « = 13 mois » , un pOR a 0,16 [0,03 ; 0,75].

Ces résultats sont présentés dans le forest plot suivant : (figure 30)
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Figure 30 : Forest Plot
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[11.3. Place du médecin traitant dans I’hypothése d’une dépénalisation d’une aide
meédicale a mourir

Parmi les 193 proches de patients, 96 considerent que le médecin traitant devrait étre le
premier médecin a qui s’adresser pour débuter une démarche d’aide médicale & mourir (soit
49,7%) ; pour 77 d’entre eux (soit 40,0%), il pourrait tenir ce rble sans obligation; 7
participants (soit 3,6%) ne sont pas favorables a ce rble et 13 (soit 6,7%) he se prononcent
pas.

Parmi les 246 participants de la population générale, nous retrouvons dans le méme ordre
de réponses 148 participants (soit 60,2%) pour ce rble obligatoire, 88 participants (soit
35,8%) pour ce rble possible, 6 participants (soit 2,4%) en défaveur et 4 participants (soit
1,6%) ne se prononcgant pas (figure 31).

Le médecin traitant devrait-il ou
pourrait-il étre le premier médecin a
qui vous vous adresseriez ?

200
150 148
cly B Proches
50 - M Population générale
7 6 13 a4
0 e — | WE———
Oui, il Oui, il Non NSP

devrait pourrait

Figure 31 : Le médecin traitant devrait-il ou pourrait-il étre le premier médecin & qui vous vous
adresseriez ?

Parmi les 193 proches de patients, 94 considerent que le médecin traitant devrait étre faire
partie de I'équipe validant la demande d’aide médicale a mourir (soit 48,7%) ; pour 73 d’entre
eux (soit 37,8%), il pourrait en faire partie de facon facultative ; 11 participants (soit 5,7%) n’y
sont pas favorables et 15 (soit 7,8%) ne se prononcent pas.

Parmi les 246 participants de la population générale, nous retrouvons dans le méme ordre
de réponses 136 participants (soit 55,2%) pour ce rdle obligatoire, 92 participants (soit
37,4%) pour ce rble possible, 9 participants (soit 3,7%) en défaveur et 9 participants (soit
3,7%) ne se prononcant pas (figure 32).
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Figure 32 : Le médecin traitant devrait-il ou pourrait-il faire partie de I'équipe validant l'acte ?

Parmi les 193 proches de patients, 41 considerent que le médecin traitant devrait prescrire le
produit létal dans le cadre de I'aide médicale a mourir (soit 21,2%) ; pour 76 d’entre eux (soit
39,4%), le médecin traitant pourrait tenir le role de prescripteur dans cette démarche ; 51

participants (soit 26,4%) n’y sont pas favorables et 25 (soit 13,0%) ne se prononcent pas.

Parmi les 246 participants de la population générale, nous retrouvons dans le méme ordre
de réponses 79 participants (soit 32,1%) pour le caractére obligatoire de ce r6le, 105
participants (soit 42,7%) pour le caractére optionnel de ce rble, 46 participants (soit 18,7%)

en défaveur et 16 participants (soit 6,5%) ne se pronongant pas (figure 33).

M Proches

B Population générale

Le médecin traitant devrait-il ou
pourrait-il prescrire le produit létal ?
120 105
100
79
80 76
60 T 41 51 46
40 - 25
20 - 16
0 . -_
Oui, il Oui, il Non NSP
devrait pourrait

Figure 33 : Le médecin traitant devrait-il ou pourrait-il prescrire le produit létal ?
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Parmi les 193 proches de patients, 30 considerent que le médecin traitant devrait étre la
personne administrant le produit 1étal lors de I'aide médicale a mourir (soit 15,5%) ; pour 83
d’entre eux (soit 43,0%), le médecin traitant pourrait éventuellement injecter le produit létal ;
53 participants (soit 27,5%) n’y sont pas favorables et 27 (soit 14,0%) ne se prononcent pas.

Parmi les 246 participants de la population générale, nous retrouvons dans le méme ordre
de réponses 65 participants (soit 26,4%) pour le caractére obligatoire de ce réle, 102
participants (soit 41,4%) pour le caractere optionnel de ce role, 55 participants (soit 22,4%)
en défaveur et 24 participants (soit 9,8%) ne se prononcant pas (figure 34).

Le médecin traitant devrait-il ou
pourrait-il injecter le produit létal ?

120
102

1
00 33

80
53 55
60 M Proches
40 27 24 B Population générale

20

on NSP

Oui, il Oui, il N
devrait pourrait

Figure 34 : Le médecin traitant devrait-il ou pourrait-il injecter le produit létal ?

Parmi les 193 proches de patients, 52 considérent que le médecin traitant devrait étre
présent au moment de I'acte d’aide médicale a mourir (soit 26,9%) ; pour 91 d’entre eux (soit
47,2%), la présence du médecin traitant serait une possibilité ; 26 participants (soit 13,5%)
n’y sont pas favorables et 24 (soit 12,4%) ne se prononcent pas.

Parmi les 246 participants de la population générale, nous retrouvons dans le méme ordre
de réponses 86 participants (soit 35,0%) pour le caractére obligatoire de ce rble, 112
participants (soit 45,5%) pour le caractére optionnel de ce réle, 30 participants (soit 12,2%)
en défaveur et 18 participants (soit 7,3%) ne se prononcant pas (figure 35).
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Figure 35 : Le médecin traitant devrait-il ou pourrait-il étre présent au moment de l'acte ?

Parmi les 193 proches de patients, 97 considérent que le médecin traitant devrait
accompagner I'entourage de son patient venant de bénéficier d’'une aide médicale a mourir
(soit 50,2%) ; pour 66 d’entre eux (soit 34,2%), cet accompagnement devrait étre facultatif ;

14 participants (soit 7,3%) n’y sont pas favorables et 16 (soit 8,3%) ne se prononcent pas.

Parmi les 246 participants de la population générale, nous retrouvons dans le méme ordre
de réponses 129 participants (soit 52,4%) pour le caractére obligatoire de ce r6le, 87
participants (soit 35,4%) pour le caractére optionnel de ce réle, 19 participants (soit 7,7%) en
défaveur et 11 participants (soit 4,5%) ne se pronongant pas (figure 36).
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Figure 36 : Le médecin traitant devrait-il ou pourrait-il accompagner les proches du patient aprés son
déces ?
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La comparaison des réponses de ces deux populations, au sujet de la place hypothétique du
médecin traitant en cas de dépénalisation d’'une aide médicale a mourir, met en évidence
des différences statistiques significatives pour trois questions : celle interrogeant sur le réle
de premier médecin contacté dans une démarche d’AMM (p = 0,015) ; celle interrogeant sur
le rdle de prescripteur du produit Iétal (p = 0,005) ; et celle interrogeant sur le réle actif dans
l'injection du produit létal (p = 0,032).

Ainsi, les résultats obtenus aux autres questions ne donnent pas lieu a des différences
statistiguement significatives ; avec pour la question interrogeant sur la place du médecin
traitant au sein de I'équipe validant la demande d’AMM, un p value calculé a 0,155 ; pour la
guestion interrogeant sur la présence du médecin traitant au moment de I'acte, un p value
calculé a 0,147 ; et enfin pour la question interrogeant sur 'accompagnement des proches
par le médecin traitant du patient, un p value calculé a 0,434.

Ces résultats sont présentés dans le tableau suivant :
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Tableau 4 : Place du médecin traitant dans I'hypothése d’'une dépénalisation d’une aide médicale a

mourir
Population des Population p value
proches Générale
(n =193) (n = 246)
Oui, il devrait n =96 (49,7%) n = 148 (60,2%)
Etre le premier médecin  Oui, il pourrait n =77 (40,0%) n = 88 (35,8%) p =0,015
a qui vous vous _ _
adresseriez ? Non n=7(3,6%) n =6 (2,4%)
Ne se prononce n =13 (6,7%) n=4(1,6%)
pas
Oui, il devrait n = 94 (48,7%) n = 136 (55,2%)
Faire partie de I'’équipe  Oui, il pourrait n =73 (37,8%) n =92 (37,4%) p =0,155
. ) >
validant facte * Non n=11(5,7%) n =9 (3,7%)
Ne se prononce n =15 (7,8%) n=9 (3,7%)
pas
Oui, il devrait n =41 (21,2%) n =79 (32,1%)
Prescrire le produit Oui, il pourrait n =76 (39,4%) n =105 (42,7%) p = 0,005
atal ?
letal 7 Non n = 51 (26,4%) n = 46 (18,7%)
Ne se prononce n =25 (13,0%) n =16 (6,5%)
pas
Oui, il devrait n = 30 (15,5%) n = 65 (26,4%)
Injecter le produit létal Oui, il pourrait n = 83 (43,0%) n =102 (41,4%)
i ie) ?
(si euthanasie) * Non n = 53 (27,5%) n = 55 (22,4%) b = 0,032
Ne se prononce n =27 (14,0%) n = 24 (9,8%)
pas
Oui, il devrait n =52 (26,9%) n = 86 (35,0%)
Etre présent au de Oui, il pourrait n =91 (47,2%) n =112 (45,5%) p =0,147
’ ?
moment Facte * Non n = 26 (13,5%) n = 30 (12,2%)
Ne se prononce n =24 (12,4%) n =18 (7,3%)
pas
Oui, il devrait n = 97 (50,2%) n =129 (52,4%)
Accompagner les Oui, il pourrait n = 66 (34,2%) n = 87 (35,4%) p=0,434

proches du patient aprés
son déces ?

Non

Ne se prononce
pas

n =14 (7,3%)
n = 16 (8,3%)

n =19 (7,7%)
n =11 (4,5%)
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IV. Discussion

IV.1. Forces de I’étude

L’originalité de ce travail, qui est unique a notre connaissance dans I'approche directe du
questionnement de I'entourage des patients vis-a-vis de l'aide médicale a mourir, est la
premiére force de cette étude. La validation éthique et la méthodologie, permettant un strict
respect de 'anonymat et I'absence de frais pour les participants, renforcent la qualité des
résultats obtenus face aux nombreuses difficultés a priori.

Deuxiemement, I'étude bénéficie de taux de participation satisfaisants pour les deux
populations interrogées. Pour la population des proches de patients, nous retrouvions 698
participants potentiels. Le nombre final de réponses regues était de 200 pour un nombre de
guestionnaires analysés de 193. Ainsi, le taux de participation est de 28,7% et le taux de
réponses analysées est de 27,8%. Cependant, nous pouvons tenir compte du hasard relatif
aux appels téléphoniques unigues : seules 290 personnes ont répondu a I'appel. Ajustés a
ce nombre, le taux de participation réel est de 68,9% et le taux de réponses analysées est
de 66,7%. Pour la population générale, le taux de réponses est également élevé avec 85,1%
de questionnaires remplis et 78,7% de questionnaires analysés.

La méthodologie choisie induisait une différence de recrutement (questionnaires en acces
libres / envois postaux) qui est compensée par la réalisation d’auto-questionnaires
comparables entre les deux populations, avec le méme niveau d’informations apportées.
L’outil de base de I'étude permet ainsi une comparaison pertinente des réponses renforcant
les réflexions autour des réponses statistiquement significatives.

Une autre force de I'étude réside dans les nombres des réponses comparables entre les
deux populations avec 193 pour les proches et 246 pour la population générale (soit environ
du 1 pour 1,3). De plus, les données sociodémographiques présentent plusieurs similitudes
renforcant la comparaison statistique des réponses ; mais elles comprennent également des
différences. Nous détaillons tout cela ci aprés.

Initialement, I'étude était prévue pour s’intéresser a l'ancienne région du Limousin en
incluant les équipes de Tulle et de Guéret. Mais devant la participation exclusive des équipes
de Haute-Vienne, I'étude est devenue départementale. Nous pouvons toujours souligner le
caractere bi-centrique de I'étude comme une force, puisque chacune de ces deux équipes
pratique une activité indépendante 'une de l'autre. Tandis que les équipes de Limoges ont
des activités hospitalieres et mixtes (urbaines et rurales) centrées autour du CHU, celle du
Dorat exerce dans un secteur trés majoritairement rural et avec un accompagnement a
domicile en coordination avec les médecins généralistes plus marqué. Les résultats de
I'étude ne peuvent étre analysés qu’en tenant compte des spécificités de la Haute-Vienne et
il serait donc intéressant de réaliser une étude de plus grande ampleur enfin d’observer
d’éventuelles disparités régionales et ainsi de mieux évaluer l'influence des soins palliatifs
selon les pratiques et I'offre de soins propre a chaque région.
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Le choix de la période est un point intéressant des caractéristiques de notre étude. Elle
couvre en partie une période de médiatisation forte dans le cadre du dernier projet de loi
relatif a 'euthanasie. Ceci a probablement contribué aux taux de participations importants
retrouvés, expliqués par un regain d’intérét pour le sujet. Cependant, la médiatisation peut
également induire un biais et constitue donc une limite de notre étude.

IV.2. Limites de I’étude

Cette étude comporte plusieurs biais limitant 'analyse des résultats.

IV.2.1. Biais de sélection

Tout d’abord, nous pouvons citer un biais de sélection lié au recrutement de la population
générale. En effet, 10 médecins avaient été tirés au sort pour participer et seulement 7 ont
accepté de participer. Les trois refus se justifient par une crainte de la mise a disposition des
guestionnaires en acces libre vis-a-vis de la pandémie actuelle de la COVID-19. Ainsi, méme
si le taux de participation final est satisfaisant, la répartition géographique des lieux de
recrutement est tronquée. Nous voyons sur la carte du département une absence de
cabinets participants sur le sud et I'est du département.

Un autre risque en lien avec le recrutement dans la population générale, est la possibilité
qu'une méme personne puisse remplir plusieurs questionnaires différents du fait de la
méthode employée et du respect de 'anonymat. Face a un sujet si sensible et enclin a créer
la polémique, il peut exister des « militants » des deux positions opposées avec un risque
dans les deux cas de vouloir influer sur les résultats de I'étude.

Le recrutement des proches de patients a été également influencé par la pandémie de la
COVID-19. Nous avons choisi de les sélectionner sur le critére que leur proche ayant
bénéficié d’un suivi par une ESSP soit décédé au-cours de 'année 2019. Ce choix se base
sur trois arguments principaux :

- Le respect d’'au moins un an entre la date du déceés et le contact du proche Cette
durée correspond a la période moyenne reconnue de deuil, de facon communément
admise par (53). Il s’agit d’'un temps trés complexe, spécifique a chaque individu et
qui pourrait étre considéré comme facteur de confusion s’il n’était pas pris en
compte ;

- Lannée de 2020 aurait pu, pour les premiers mois, respecter le premier critére.
Cependant, cette période a été marquée par le début de la pandémie de la COVID-
19. Cette derniére a eu un impact majeur sur le systeme de santé et donc sur les
soins palliatifs. 1l a fallu modifier la prise en charge et revoir la coordination des
patients en situation de fin de vie en tenant compte du contexte épidémique (54-55-
56). Nous avons donc exclu I'année 2020 ;
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- Les années antérieures auraient pu induire un biais de mémoire plus important que
celui déja présent pour I'année 2019, notamment sur les critéeres de jugement
secondaires.

Les aidants principaux ont été recrutés en se basant sur les donnés des dossiers médicaux
des patients. Nous avons pu voir quun grand nombre de sujets ont été exclus devant
'absence d’informations concernant un éventuel décés. Or 'absence de preuve n’étant pas
une preuve d’absence, il est trés probable que plusieurs patients soient décédés en 2019 et
n’aient pas été pris en compte dans notre étude ; ce qui constitue un biais de sélection. De
méme, les aidants principaux non identifiés dans certains dossiers et 'absence de numéro
de téléphone dans les autres constituent des limitations dans le recrutement des proches.
Enfin, méme si notre travail s’est voulu rigoureux dans l'identification de I'aidant principal des
patients, il existe toujours un risque de confusion avec la premiere personne a prévenir,
parfois différente. Il existe donc ici un autre biais de sélection.

IV.2.2. Biais d’information

Cette étude est déclarative et basée sur un auto-questionnaire. Cependant, il n'est pas
certain que les questionnaires ait été remplis par le seul participant, que ce soient les
proches de patient ou ceux de la population générale. Il existe donc un biais de mesure lié a
cette incertitude que les réponses ait pues étre influencées par un tiers.

Concernant la population générale, il existe un biais d’information dans le questionnement du
lien avec un proche accompagné en fin de vie. En effet, la population étudiée des proches
de patients répond au critére essentiel du lien d’aidant principal du patient, excluant tous les
autres proches présents dans I'entourage. Or, pour les participants de la population
générale, nous retrouvons 108 participants déclarant avoir accompagné des proches.
Cependant, il n’est pas possible de mesurer la proximité de ce lien ni le niveau de présence
dans 'accompagnement de leurs proches. Il existe donc un risque que ces répondants
n’aient pas été informés d’'une prise en charge par une équipe de soins palliatifs, constituant
un critére d’exclusion de cette population.

Il existe un biais de mémorisation pour les réponses des proches de patients. Il concerne
principalement I'évaluation qualitative de la prise en charge des patients, sur les trois axes
évalués ; mais également et surtout la durée de prise en charge par I'équipe spécialisée en
soins palliatifs. En effet, plus d’'un an aprés le décés d’'un proche, en I'absence de points de
repéres temporels, il semble difficile de se rappeler avec précision de cette durée. Ainsi,
nous avons formulé la question en fixant le point de fin de la prise en charge par le décés du
patient, considérant le suivi en soins palliatifs comme permanent. Or il n’est pas exclu que
dans certains cas le suivi n‘ait été que temporaire dans I'équilibration d’'un symptéme
transitoire et en soutien d’'une autre équipe soignante ou d’'un médecin traitant a domicile
dans le cadre des activités des EMSP. Il existe donc un risque de surestimation de la durée
de la prise en charge et donc une limitation dans l'interprétation de ce critere de jugement
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secondaire. Pour le critere de jugement principal, cela ne semble pas étre limitant puisque
nous voulions estimer l'influence des soins palliatifs y compris dans ces cas de suivi
transitoire, constituant une partie de I'activité des ESSP.

Cependant, la premiére prise de contact peut se faire sans la présence des proches, qui
peuvent alors étre rencontrés ultérieurement ou non. Nous avons donc ici un risque de sous-
estimation de la durée des prises en charges. De fagon assez similaire, les participants de la
population générale ayant déclaré un accompagnement d’un proche en fin de vie, n’ont peut-
étre pas eu connaissance clairement de lintervention d’'une EMSP et n'ont donc pas
répondu au critere d’exclusion de notre étude. Or, nous voulions mesurer l'influence des
soins palliatifs sur 'entourage du proche, y compris si cette prise en charge avait été centrée
sur le patient sans accompagnement direct de ses proches. Notons également la possibilité
d’'une difficulté de distinction entre les professionnels soignants d’'une EMSP intervenant au
sein d’un service, et les professionnels de celui-ci ; ce risque pouvant étre accordé tant aux
proches de patients qu’aux participants de la population générale.

Un aspect important de la prise en charge du patient n’a pas été abordé dans notre étude : le
lieu du déces final, rapporté a la volonté du patient. Nous pouvons en effet nous interroger
sur 'impact que peut avoir I'échec du respect de la volonté du patient de décéder a domicile
aux cotés de ses proches. Un des arguments souvent mis en avant pour dépénaliser I'aide
médicale a mourir est le principe d’autodétermination. Celle-ci prend en compte, entre
autres, le lieu du déces choisi par le patient mais également le moment, pouvant ainsi lui
permettre d’étre entouré de ses proches. Dans I'expérience clinique, il est fréquent que les
proches expriment une volonté d’étre présents pour les derniers instants du patient. Les
équipes de soins palliatifs ont vocation a respecter au maximum cette volonté. Il arrive que
cela ne soit pas possible du fait de symptédmes trop lourds pour une prise en charge a
domicile, ou du fait d'un manque de moyens techniques ou d’aides financiéres pour vy
parvenir. Ainsi, le choix du lieu de déceés et son lieu réel peuvent constituer un facteur de
confusion et il serait intéressant dans un prochain travail d’en tenir compte pour en analyser
linfluence.

Enfin, nous pouvons citer un dernier facteur de confusion : I'existence d’une maladie grave
et/ou incurable chez le répondant. Une telle situation pourrait influencer les réponses en
mettant en jeu des mécanismes psychologiques. Ces derniers peuvent prédominer sur
I'expérience de 'accompagnement du patient pour la population des aidants principaux. La
question d'une éventuelle prise en charge personnelle par une équipe de soins palliatifs
apparait alors comme essentielle dans l'analyse des résultats, tant pour la population
générale que pour celle des proches.

IV.2.3. Biais de suggestion

Le questionnaire est élaboré avec des questions majoritairement dichotomiques. L’objectif
était de favoriser le taux de réponses et I'analyse mais aussi de limiter les risques
d’interprétation. Toutefois, le fait méme de questionner sur le sujet peut induire un biais en
suggérant qu’il est nécessaire justement de remettre en question la norme établie
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actuellement. Ceci concerne également la derniére question qui interroge sur 'hypothése
d’'une dépénalisation et la place que le médecin traitant pourrait alors y tenir. Ce risque avait
déja été évoqué lors de la présentation de ce travail devant le Comité d’Ethique et une
reformulation en a été faite avant sa validation. Les questions ont été mises au conditionnel
afin de minimiser ce risque de suggestion.

Un biais de suggestion similaire peut étre décrit dans la méthode de recrutement des
proches de patient. Le recrutement a été assuré par une seule personne : l'investigateur de
I'étude. Il a été identifié en tant qu’interne en médecine exercant au sein de I'équipe de soins
palliatifs de Limoges. Il est acquis que les soins palliatifs frangais se positionnent
globalement en opposition de la dépénalisation de I'aide médicale a mourir. Malgré le strict
respect de I'anonymat, il existe donc un biais de suggestion dans cette population étudiée
avec un risque de réponses allant dans le méme sens de cette position. Ce risque est plus
important pour les critéres de jugement secondaires basés sur I'évaluation qualitative de la
prise en charge par une équipe spécialisée en soins palliatifs.

IV.3. Cohérence externe

Seuls deux sondages récents interrogeant la population générale, au niveau national,
peuvent servir de références pour évaluer la cohérence externe.

Le sondage IFOP pour le journal La Croix, réalisé en 2017 (50) retrouvait un taux de
réponses de 89% en faveur d’au moins une méthode d’aide médicale a mourir et 11% en
opposition. Les résultats de notre étude pour la population générale sont identiques. La
formulation de la question est comparable avec pour seule différence importante la présence
de définitions de I'euthanasie et du suicide assisté, avec la notion de « maladie incurable ».

Le sondage IPSOS retrouve des résultats plus élevés en faveur de I'euthanasie avec un total
retenu de 96%, pour 4% des répondants contre (51). Cependant la question est formulée
differemment. En effet, elle interroge sur la possibilité d’ouvrir I'euthanasie « quelles que
soient [les] conditions de santé [des francais] » avec un taux de réponse seulement de 36%.
Les 60% restant concernent la question de I'euthanasie accessible ici aux patients
présentant des « souffrances graves et incurables ».

Il est intéressant de remarguer que dans ces deux sondages, aucune réponse type « ne se
prononce pas » n’est retrouvée. Notons que les formulations des questions sont différentes
entre ces deux sondages.

Notre étude posséde donc une cohérence externe solide.

IV.4. Données sociodémographiques

Les deux populations ont un volume de répondants proches avec certaines caractéristiques
similaires mais également plusieurs différences, pouvant influencer linterprétation des
résultats.
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Les deux populations présentent un ratio homme/femme comparable avec pour les proches
1/2 et pour la population générale 1/2,4. De méme, les taux de participants de nationalités
francaises et étrangeres sont presque identiques.

Les départements de résidence présentent des taux de réponses globalement comparables
mais avec une différence plus notable pour le département de la Haute-Vienne (82,4% pour
les proches contre 92,0% pour la population générale). Ces résultats s’expliquent par la
méthode de recrutement. Les proches ont été recrutés via les équipes spécialisées de soins
palliatifs de Haute-Vienne dont I'Unité de Soins Palliatifs qui est la seule de I'ancienne région
Limousin et qui prend donc en charge des patients sur 'ensemble des trois départements de
la Haute-Vienne, de la Corréze et de la Creuse. De plus, les aidants principaux des patients
suivis sont parfois des membres de la famille avec une dispersion géographique variable
(choix de vie, mobilité professionnelle, etc). De plus, certains participants, au moment de
donner leur adresse postale, ont précisé par téléphone leur besoin ressenti de déménager
de leur précédent lieu de vie commun avec le patient et dont les souvenirs pouvaient étre
vécus douloureusement.

Les deux populations présentent également des caractéristiques différentes et
statistiquement significatives. La plus importante est 'age. En effet, 'dge moyen dans la
population générale est de 53,9 ans contre 63,5 ans chez les proches de patients, soit 10
ans de différence. Ces résultats s’'observent également lors de la répartition en catégories
d’age. Les principales différences concernent celles des moins de 30 ans et des 31 — 45 ans
avec respectivement pour la population générale 10,2% et 22,3% de taux de réponses
contre 0% et 6,7% pour les proches de patient. Il est également intéressant de noter I'age
minimal de participation dans la population générale de 20 ans contre 31 ans chez les
proches de patients. Ces résultats sont statistiquement significatifs (p < 0,001).

Ces résultats sont inhérents a la pratique des soins palliatifs et donc a la méthodologie
choisie dans notre étude. En effet, les patients pris en charge sont majoritairement agés de
plus de 55 ans comme nous pouvons le voir dans une étude menée en 2013 sur 'ensemble
des décés en France, dont 29% des patients ont bénéficié d’'une prise en charge en soins
palliatifs : 91% des décés concernaient des personnes de plus de 55 ans (59). Or les aidants
principaux sont en grande partie les époux ou épouses des patients (43,0% dans notre
étude) donc de la méme génération. Le plus souvent, ce rble incombe aux enfants des
patients (45,1% dans notre étude), avec un age plus faible mais restant cependant supérieur
le plus souvent a 30 ans, ce qui est bien observé dans notre étude.

Ainsi, 'age minimal observé dans notre étude pour les proches est de 31 ans, contre 20 ans
dans la population générale dont, nous le rappelons, aucune condition de lien avec une
personne atteinte d’'une maladie incurable ou décédée n’était demandée ; et dont le critére
de suivi par une équipe spécialisée en soins palliatifs était excluant.

De plus, cette différence induit et expligue une différence également observée dans la
répartition des catégories socioprofessionnelles. Chez les proches de patients, une majorité
de retraités est observée (56,0%), avec pour les autres catégories une répartition assez
équitable. Dans la population générale, méme si les retraités sont les plus représentés avec
33,7% des répondants, la différence avec les autres catégories est plus faible notamment
chez les employés, regroupant 27,6% des réponses. Les autres catégories sont également
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réparties assez équitablement. Il est intéressant de noter un taux plus élevé dans la
catégorie des « sans activité professionnelle », incluant entre autre les étudiants, avec 7,3%
de réponses.

Une autre différence notable concerne les religions et croyances. Le taux de participants se
déclarant catholiques est significativement plus important chez les proches que dans la
population générale (p = 0,010) avec 66,3% contre 53,3%. Cela peut s’expliquer également
par la proportion plus importante de répondants jeunes dans la population générale. Cette
différence est a prendre en considération dans linterprétation des résultats du critere de
jugement principal puisque la religion est un facteur protecteur connu puisque 'AMM est
prohibée dans toutes les religions.

Cependant, il est important de préciser que le taux de participants exprimant une religion
reste supérieur a celui des athées avec 53,3% de catholiques, auxquels s’ajoutent 2,4%
d’autres religions, soit 55,7% de croyants, contre 44,3% d’athées. Dans la population des
proches le taux d’autres religions est faible avec 0,5%, ce qui n"augmente pas de fagcon
notable I'écart avec le taux d’athées.

Enfin, il est important de préciser que le questionnaire ne faisait pas de distinction entre la
pratique religieuse, la croyance religieuse et 'appartenance a une religion sans pratique ni
croyance (par exemple, une personne baptisée dans son enfance est catholique, et peut, ou
non, avoir eu une éducation religieuse sans étre aujourd’hui ni croyant ni pratiquant).

Enfin, la derniére différence significative observée entre ces deux populations concerne leur
lien avec les soins palliatifs soit par le biais de leur activité professionnelle (p = 0,0198) soit
par celui d'une association (p = 0,027). En effet, la population générale contient un plus
grand taux de participants pratiquant une activité en lien avec les soins palliatifs (22,8%
contre 14,0% dans l'autre population). Cette différence peut s’expliquer par la formulation de
la question qui ne précise pas la possibilité de répondre « oui » si ce lien professionnel n’est
plus d’actualité en cas de retraite pour le répondant, or nous avons vu le taux plus élevé de
retraités chez les proches de patients. La différence reste cependant suffisamment faible
pour ne pas influencer fortement I'analyse du critére de jugement principal et des critéres de
jugement secondaires.

Concernant les associations, nous notons une faible différence des taux de réponses de
0,5% chez les proches a 4,1% dans la population générale. Une seule association est
représentée : ’ADMD. Cette variable ne semble donc pas pouvoir influencer I'analyse des
résultats. Il est toutefois intéressant de remarquer que sur les 10 participants de la
population générale, membres de cette association, un seul a déja été concerné par les
soins palliatifs de par sa profession et son accompagnement d’un proche en fin de vie. Nous
ne retrouvons pas d'expérience directe de la question palliative chez les neuf autres
répondants. Nous pouvons interpréter prudemment cela comme I'existence d’un lien d’intérét
plus fort pour le sujet.
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IV.5. Réponse a la problématique

Pris indépendamment, les taux de réponses en faveur de I'euthanasie et celles en faveur du
suicide assisté montrent des différences nettes entre ces deux populations, et
statistiquement significatives. C’est également le cas lors de la combinaison des réponses
dans l'analyse du critere de jugement principal. Ainsi nous retrouvons dans la population
générale 89% de réponses en faveur d’au moins une des deux méthodes contre 73,6% chez
les proches de patient, soit 15,4% de moins (p < 0,001) ; avec un pOR calculé de 0,34 [0,2 ;
0,57].

Ainsi, dans notre étude, la prise en charge par une équipe spécialisée en soins palliatifs d’un
patient réduit par 2,9 fois chez son « proche principal » le risque d’étre favorable a la
dépénalisation de I'aide médicale a mourir.

Ce résultat est compatible avec I'approche clinique des soignants dans le domaine des soins
palliatifs. En effet, comme nous I'avons déja vu précédemment, les soins palliatifs ceuvrent
pour améliorer les conditions de vie des patients fragiles et en fin de vie, considérant le
patient dans sa globalité et selon tous les axes de souffrance possible (physique,
psychologique, sociale, spirituelle) ainsi que pour son entourage proche. La demande
exprimée d’'une aide médicale a mourir est toujours considérée, écoutée, analysée et modifie
la prise en charge autour du patient pour répondre aux motivations de cette demande. Son
entourage peut ainsi le retrouver plus apaisé et 'accompagner plus sereinement.

De plus, au cours de l'accompagnement des proches de patients, un travail de
communication est élaboré constamment pour tenir compte de leurs craintes et de leurs
difficultés mais également pour leur expliquer la prise en charge centrée sur leur proche.
Ceci peut concerner les nombreux points du cadre légal frangais, ayant évolué ces derniéres
années mais dont la connaissance reste faible tant dans la population générale que chez les
soignants (59). Au cours de ces nombreux entretiens avec les proches, le soignant exerce
une forme d’éducation sur I'évolution de la maladie attendue, les symptdmes et la perception
gue le patient peut en avoir, et sur les termes médicaux utilisés en pratique courante par les
équipes.

De méme, il est intéressant d’observer une différence significative d’environ 13% entre les
taux de réponses aux questions de I'euthanasie et du suicide assisté dans la population des
proches ; et de ne retrouver qu’une différence d’environ 3% dans la population générale, non
significative. Ces résultats renforcent I'argument précédent de I'éducation réalisée par
'équipe de soins palliatifs auprés des proches, permettant une meilleur compréhension et
distinction entre ces deux termes.

Lors des entretiens téléphoniques pour recruter les proches de patients, certains ont
souhaité exprimer des idées de facon informelle. Il en ressortait que pour certains la
sédation, telle que définie par la loi, constitue « une forme d’euthanasie, passive » (sic) ;
pour d’autres, l'utilisation de certains produits est d’'emblée synonyme d’ « accélérer les
choses, donc une euthanasie » (sic). C'est trés souvent le cas du midazolam et de la
morphine, qui tiennent une place centrale dans la pratique palliative en France mais dont les
utilisations possibles sont trés larges, y compris hors du domaine de la fin de vie et des soins
palliatifs. Un autre participant a également décrit 'absence de nutrition et d’hydratation, y
compris chez un patient en phase agonique, comme une euthanasie : « ne pas l'alimenter,
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c’est le tuer, ca revient au méme » (sic). Enfin, un autre participant a également souhaité
exprimer une crainte que son proche ait été euthanasié par I'équipe de soins palliatifs en
charge, car « Il est décédé moins de deux heures aprés étre arrivé. On m’a dit qu’il allait étre
apaisé, on sait ce que ca veut dire » (sic). Il en ressort trois difficultés majeures relatives au
questionnement de I'aide médicale a mourir et des soins palliatifs : la problématique de la
sémantique, celle de la connaissance de la fin de vie et celle de la durée de la prise en
charge palliative.

Notre étude a également cherché a mieux comprendre la place que tiennent la qualité
subjective de la prise en charge du patient et sa durée, dans I'influence protectrice des soins
palliatifs sur I'opinion des proches vis-a-vis de I'aide médicale a mourir.

IV.6. Sur les critéres secondaires

IV.6.1. En fonction des notes

Pour chacun des trois axes d’évaluation de la qualité de la prise en charge, les notes sont
bonnes avec pour le soulagement des symptdémes et 'accompagnement du patient, une
moyenne de 8,3 sur 10 ; et pour I'accompagnement des proches une moyenne de 8,2 sur
10. Il existe cependant une faible proportion de participants peu satisfaits avec des notes
comprises entre 0 et 4, notamment pour 'accompagnement des proches ou on retrouve
10,9% de réponses (contre 4,1% pour le soulagement des symptdmes et 6,2% pour
'accompagnement des patients). Cette différence peut s’expliquer par la présence de deux
EMSP dans nos sources de recrutements. Ces équipes peuvent étre amenées a intervenir
aupres de patients ou pour soutenir et/ou conseiller d’autres équipes, sans qu’il n’y ait de
rencontre avec I'entourage possible. En effet, elles sont contraintes par un emploi du temps
qui ne permet pas toujours de s’accorder avec les horaires de visites des familles et il arrive
régulierement qu’aucune rencontre n’ait lieu, d’autant plus lors de prises en charges de
courtes durées.

Parmi les analyses en sous-groupes, cinq catégories présentent des différences
statistiquement significatives. C’est le cas des trois catégories de notes comprises entre « 8
et 10 » et celles des notes comprises entre « 5 et 7 » centrées sur le patient. Les taux de
réponses en faveur d'une AMM sont cependant trés proches de celui de la population
globale des proches (73,6%) allant de 71,1% a 74,1%. Nous retrouvons donc également des
pOR trés similaires. Nous ne pouvons donc pas conclure avec certitude sur une supériorité
d’une de ces trois variables de jugement de la prise en charge palliative.

Pour les autres catégories, les différences observées ne sont pas statistiquement
significatives. Nous constatons cependant que leurs taux de réponses en faveur de lTAMM
sont supérieurs a celui de la population des proches pris dans sa globalité (73,6%). Les
résultats les plus élevés, et donc les plus proches du taux de réponses de la population
générale (89%) concernent la catégorie des « notes de 'accompagnement de I'entourage ».
Pour les notes comprises entre « 0 et 4 » et pour celles comprises entre « 5 et 7 », nous
retrouvons respectivement 76,2% et 87,0%. Ces résultats sont tres proches de ceux de la
population générale, ce qui renforce l'idée, par un raisonnement par opposition, que la
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communication avec I'entourage est un outil efficace pour réduire la position en défaveur de
FAMM.

Les notes comprises entre « 0 et 4 », centrées sur le soulagement des symptébmes du
patient et sur son accompagnement, présentent des taux de réponse en faveur de 'AMM de
75% et 83,3% respectivement. Devant ces résultats, nous pouvons évoquer I'idée qu'une
prise en charge palliative du patient, jugée mauvaise par son proche, n’a pas d’influence sur
son opinion vis-a-vis de I'aide médicale a mourir.

La répartition trés inégale des notes données par les participants avec des taux élevées sur
les notes des catégories « 8 a 10 », rendent les effectifs des autres catégories trop faibles
pour observer des différences significatives.

IV.6.2. En fonction de la durée du suivi

Les trois premiéres catégories de durée, c'est-a-dire « < 3 jours », « 4 —6jours » et « 1 — 2
semaines », rassemblent 55% de I'effectif globale des proches. Les taux de réponses en
faveur de 'AMM sont respectivement de 80%, 89,3% et 88,4% et donc presque identiques
avec celui de la population générale (89,0%). Les différences observées ne sont pas
significatives (p > 0,05). Il semblerait néanmoins que des durées faibles de prise en charge
des patients par une équipe de soins palliatifs n’aient pas d’influence sur I'opinion vis-a-vis
de l'aide médicale a mourir, que ¢a soit en tant que facteur protecteur ou facteur de risque.
Nous pouvons penser que cela est di a un manque de temps pour accompagner de fagon
satisfaisante le patient et son entourage, soulager efficacement les symptédmes, ou encore
créer une relation de confiance et favoriser les temps de parole.

Une autre explication possible est liée a la physiologie de la fin de vie, dont ses dernieres
phases : la phase pré agonique et la phase agonique. |l s’agit des étapes ultimes de la vie,
réversible pour la premiere et irréversible pour la seconde, conduisant a la mort. Leur durée
n’est pas estimable mais correspond généralement a une période courte allant de quelques
heures a plusieurs jours, rarement plus. Dans notre étude, nous n’avons pas analysé I'état
cliniqgue du patient au début de sa prise en charge par I'équipe spécialisée en soins palliatifs.
Ainsi, pour ces trois catégories, représentant des trés courtes durées, il est Iégitime de
s’interroger sur cet état initial. Ces phases sont caractérisées par des symptomes trés
bruyants et par une évolution imprévisible parfois trés soudaine. Si les proches d’un patient
dans une telle situation ne sont pas accompagnés ou qu'ils ne regoivent pas des explications
claires et adaptées, il semblerait logique qu’ils soient désarmés et dans I'incompréhension
de la stratégie médicale employée ; ceci pouvant donner lieux a des quiproquos et des
mésinterprétations, comme nous avons pu le voir dans les citations de patients présentées
précédemment.

Ce raisonnement est renforcé par les taux de réponses retrouvés a partir de la catégorie des
« 3 —4 semaines » jusqu’a celle des « =13 mois ». Pour les deux catégories médianes « 3
— 4 semaines » et « 2 — 3 mois », les taux sont bien inférieurs avec respectivement 61,8% et
66,7% (p < 0,05) et les pOR retrouvés sont donc plus faibles : 0,2 [0,09 ; 0,44] et 0,25 [0,11 ;
0,59]. Ainsi, la prise en charge par une équipe spécialisée en soins palliatifs d’'un patient sur
une durée de 2 a 3 mois et 3 & 4 semaines réduit par 4 a 5 fois chez son « proche principal »
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le risque d’étre favorable a la dépénalisation d’au moins une méthode d’aide médicale a
mourir.

Cette dynamique continue de s’observer sur les catégories supérieures avec une inversion
de la majorité a partir de la catégorie des « 4 — 6 mois » ou le taux de réponses en faveur
d’'une dépénalisation de 'AMM passe en dessous des 50% avec seulement 45,5% de « oui »
et un pOR indiquant une diminution par 10 fois du risque d’étre favorable a la dépénalisation
d’au moins une méthode d’aide médicale a mourir.

La force d’association maximale observée est une diminution par 33 fois de ce risque, pour
la catégorie «7 — 12 mois » (p OR = 0,03 [0; 0,28]). Malgré des résultats significatifs
statistiquement, les faibles effectifs observés dans les catégories « 7 — 12 mois » et « =13
mois » appellent a la prudence dans I'interprétation des résultats.

Ainsi, la durée du suivi de la prise en charge palliative est un élément majeur dans l'influence
des soins palliatifs sur 'opinion concernant 'aide médicale a mourir. Cette donnée renforce
encore plus les réflexions précédentes portant sur I'importance de 'accompagnement et de
la communication entre une équipe et le patient et ses proches. De plus, elle met en avant
limportance de débuter précocement un accompagnement et une prise en charge palliative,
dés les premiers signes d’évolutions de la maladie, définissant ainsi les soins palliatifs
précoces (60) ; plus les soins palliatifs sont introduits tét dans la prise en charge, meilleurs
seraient les résultats sur la qualité de vie et le soulagement des symptbmes et, au vu de
notre étude, améliorerait I'influence protectrice vis-a-vis de I'opinion en faveur de 'AMM.

IV.6.3. Place du médecin traitant

Notre étude s’est également intéressée a la place du médecin traitant dans I'hypothése
d’'une dépénalisation d’'une aide médicale a mourir, afin d’explorer les attentes des patients
et mieux comprendre [I'évolution possible de son réle. Sur les six axes étudiés, trois
retrouvent des résultats trés similaires avec une absence de différence statistiquement
significative (p > 0,05).

Il s’agit tout d’abord de la place du médecin traitant dans I'équipe validant la demande de
I'aide médicale a mourir. Dans les deux populations, la trés grande majorité des répondants
sont favorables a ce rble. Une grande partie d’entre eux sont pour une obligation (48,7%
pour les proches et 55,2% pour la population générale) et les autres sont pour une possibilité
(37,8% et 37,4% respectivement). Ainsi, trés peu de répondants n’y sont pas favorables ou
ne se prononcent pas a cette question.

Ensuite, nous retrouvons la question de la place du médecin traitant au moment de I'acte
d’AMM. Une fois encore, nous retrouvons des résultats trés largement en faveur de ce réle
avec cette-fois ci une majorité pour une possibilité (47,2% pour les proches et 45,5% pour la
population générale) plus que pour une obligation (26,9% et 35,0% respectivement).

Enfin, 'accompagnement des proches du patient concerné par 'AMM, par le médecin
traitant présente également un taux de réponses en faveur de ce réle avec une majorité pour
I'obligation (50,2% pour les proches et 52,4% pour la population générale) et une autre
grande partie pour la possibilité (34,2% et 35,4% respectivement).
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Ces trois axes sont trés orientés sur I'approche psychologique et 'accompagnement du
patient et de son entourage. Il n’est pas surprenant de retrouver des attentes trés fortes sur
la place du médecin traitant, trés souvent également médecin de famille. La relation de
confiance trés forte qui peut se développer au cours des années continuerait d’étre centrale
y compris dans le cadre d’'une aide médicale a mourir.

A contrario, hous pouvons Vvoir pour les trois autres axes une diminution des attentes des
patients avec également une différence statistiquement significative entre les deux
populations étudiées (p < 0,05).

Premiérement, il s’agit du réle de premier interlocuteur dans une demande d’AMM. Le
médecin traitant serait a la tres grande majorité le premier concerné par une telle demande
soit par obligation (49,7% pour les proches et 60,2% pour la population générale) soit dans
'éventualité (40,0% et 35,8% respectivement). Cet axe rejoint les trois premiers pour
renforcer la place prépondérante du médecin traitant dans le lien entre les patients et le
milieu médical, sous I'égide de la relation de confiance. Cependant, nous observons une
importante différence entre les deux populations étudiées notamment sur le caractére
obligatoire, d’environ 11%. Cette différence pourrait s’expliquer par I'expérience des aidants
principaux avec des équipes de soins palliatifs qui y ont peut-étre trouvé d’autres acteurs de
la santé, dont les valeurs éthiques permettent de nouer une relation de confiance
satisfaisante. Le médecin traitant reste trés majoritairement central mais la perspective
d’autres intervenants semble moins exclue.

Les deux derniers axes étudiés concernent des aspects plus techniques de 'AMM : la
prescription du produit Iétal et son injection (pour le cas de I'euthanasie). Pour les deux
populations étudiées, le médecin traitant est mis en avant mais avec une plus faible majorité.
Pour la population générale, le médecin traitant continue d’étre en majorité le principal
intervenant dans la démarche. Il devrait ainsi étre le prescripteur du produit pour 32,1% des
répondants, et méme I'administrer pour 26,4% d’entre eux. Pour le plus grande nombre, il
s’agirait surtout d’une possibilité de prescription a 42,7% et d’injection a 41,4%. Nous
pouvons surtout observer qu'entre un tiers et un quart des répondants n’y sont pas
favorables ou ne se prononcent pas. Pour les proches de patients, les réponses a ces
questions sont plus mitigées avec une répartition d’environ 60% en faveur du rdle de
prescription et d’injection (par obligation ou possibilité additionnées) et 40% en défaveur ou
ne se prononcant pas. Cette différence pourrait s’expliquer par le cété rassurant d’'une prise
en charge par un « spécialiste » dont la compétence serait plus reconnue dans le domaine ;
mais également par une nécessité moins ressentie que le geste létal soit encadré sur le plan
technique par une personne connue du patient.

Ainsi, méme si sur les aspects techniques le résultat est plus modéré, le médecin traitant
conserve une place centrale dans 'accompagnement et la prise en charge du patient sur
tous les axes interrogés. Toutefois, I'étude du réle du médecin traitant dans une telle
situation hypothétique exige un travail plus approfondi et élaboré, axé uniqguement sur cette
question. Ici, il s'agissait d’'une ouverture a la réflexion sur ce réle et les analyses réalisées a
partir de nos résultats doivent étre nuancées. Car le questionnement de la dépénalisation de
'AMM doit nécessairement s’accompagner d’une réflexion sur les modalités d’organisation
et de réalisation qui 'accompagneraient, pour anticiper au mieux les nombreux impacts que
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cela aurait tant sur la relation patient-soignant que sur le soignant lui-méme ; et le médecin
traitant, tenant déja un role central dans le systéme de santé, continuera d’étre a la premiére
place de la prise en charge du patient y compris dans une démarche d’AMM.

Or le médecin traitant est déja confronté aux déces de ses patients dans le cadre de la prise
en charge a domicile, avec ou sans accompagnement extérieur. Dans une étude récente
réalisée en Nouvelle-Aquitaine, 76% des médecins généralistes libéraux interrogés décrivent
ces situations comme difficiles, et dans environ un tiers des cas il existe un retentissement
familial et professionnel (60) ; S’interroger alors sur I'impact émotionnel supplémentaire que
représenterait une aide médicale & mourir dans le cadre de la prise en charge de son patient
semble primordiale.

IV.7. Perspectives d’amélioration

IV.7.1. De 'importance de la sémantique

Avec cette étude, nous pouvons observer l'influence des soins palliatifs sur I'opinion des
aidants principaux vis-a-vis de I'aide médicale a mourir. Toutefois, il est important de réfléchir
sur les origines de cet effet. La premiére piste que nous avons évoquée est celle de la
sémantiqgue commune. En effet, nous avons vu qu'il existe de multiples définitions attribuées
a plusieurs termes et pratiques actuelles. Cette multitude complexifie le débat d’'un acte
singulier et clive les personnes investies autour d’un objectif commun: soulager les
souffrances. Il s’agit du principal objectif des soins palliatifs. Or, la question de la souffrance
au moment de la mort est différente de celle du moment de la mort.

Ceux qui pratiquent les soins palliatifs, considérés experts dans I'accompagnement et la
prise en charge des maladies graves, incurables ou pourvoyeuses de souffrances intenses,
se basent sur des principes et des valeurs communes mais également un langage commun.
Pourtant, nous pouvons retrouver dans les médias (25-61), dans la culture populaire (62) ou
chez les militants en faveur d’'une aide médicale a mourir (63) des termes non utilisés dans
le milieu médical ou s’éloignant du sens médical accordé. Ainsi, nous pouvons Vvoir :
« euthanasie active », « euthanasie involontaire », « euthanasie passive », la ou les soins
palliatifs n’accordent aucun adjectif a un terme dont la définition induit intrinsequement son
intentionnalité et sa modalité ; se refusant aux termes « active », « passive », « douce » etc.
Le dictionnaire Larousse la définit ainsi: « Acte d’'un médecin qui provoque la mort d’'un
malade incurable pour abréger ses souffrances ou son agonie » (64). Cette définition se
rapproche ainsi de celle utilisée en soins palliatifs ; mais laisse place a plusieurs points de
discussion abordés ci-dessous. Nous retrouvons juste a c6té, une autre définition présentée
dans I'encyclopédie médicale du Larousse : « Acte consistant & ménager une mort sans
souffrance a un malade atteint d'une affection incurable entrainant des douleurs intolérables
» (65). Il ne s’agit plus alors de provoquer la mort mais de 'accompagner et d’en réduire les
éventuelles souffrances. L’intentionnalité est alors bien différente.

Cette notion est importante pour mieux apprécier les pratiques des équipes de soins
palliatifs. Ainsi, le « principe de double effet », décrit parfois comme « une hypocrisie, une
zone grise » (25), apparait ici comme une réponse proportionnée, adaptée spécifiquement a
un patient, dans la seule intentionnalité de soulager des souffrances dans un contexte de
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maladie incurable et dépassée. Il en va de méme pour larrét de la nutrition et/ou de
I'hydratation, décidé au cas par cas.

Actuellement, la « sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décés » constitue,
d’'une certaine maniére, une des solutions de derniers recours pour soulager une souffrance
réfractaire a tout traitement. La seule intentionnalité est de neutraliser toute souffrance
inaccessible autrement. Le produit n'a pas pour objectif d’accélérer ou d’induire le déceés,
mais d’induire un état de vigilance nulle, une « sorte d’'anesthésie générale ». Le cadre de la
loi exige que le patient ait une espérance de vie estimée par les médecins a court terme.
Cette notion est importante car ce n’'est pas le produit qui engendre la mort mais bien
I'évolution naturelle attendue de la maladie ou de l'arrét du dispositif médical de maintien en
vie artificiel. Cette pratique est la plus sujette aux critiques avec des termes d’ « hypocrisie »,
d’ « euthanasie déguisée » ou de « mort assistée indirecte » (25-62-66). Nous voyons bien la
différence d’interprétation qui en est faite.

Notre étude n’avait pas pour objet d’en analyser les caractéristiques. Une compréhension
approfondie des mécanismes de réflexion et des principes idéologiques a l'origine de ces
différentes définitions semble nécessaire. Elle doit étre suivie d’'une présentation au niveau
national d’'un langage commun pour clarifier et faciliter le débat afin d’en améliorer les
réponses.

Notre étude s’est adressée a I'ensemble des aidants principaux identifiés, indépendamment
d’'une rencontre et/ou d’un accompagnement qu’ils auraient eu avec I'équipe spécialisée en
soins palliatifs en charge de leur proche. Il serait intéressant de réaliser une étude similaire
comparant une population de proches ayant rencontré a plusieurs reprises les soignants,
avec une population de proches ne l'ayant pas fait. Ce travail pourrait améliorer notre
compréhension de l'importance d’avoir une sémantique commune ; et d’évaluer la nécessité
de ces rencontres. Ces derniéres sont chronophages et nous savons I'importance attribuée
au «temps médical soignant» dans les structures hospitaliéeres. Rappelons que
'accompagnement des patients ou des proches n’est pas « cotable » dans le systeme de
rémunération T2A ; ni pour les médecins ni pour les paramédicaux. Un tel travail pourrait
renforcer 'importance attribuée a ces temps de communication.

Une autre étude intéressante consisterait en I'entretien avec les proches de patients pour
analyser leur compréhension des différentes étapes de la prise en charge, notamment dans
le cadre d’'une sédation. Le méme travail pourrait étre réalisé avec les équipes ayant
bénéficié de lintervention ’EMSP. Cela permettrait de mieux comprendre linterprétation
qu’ils ont des pratiques palliatives pour ensuite adapter plus justement la communication
autour de ces pratiques.

IV.7.2. La mort : méconnue et angoissante.

La premiére définition du Larousse vue précédemment emploie un terme trés intéressant :
I' « agonie ». Ce terme induit immuablement un sentiment de souffrance extréme. Pourtant, il
s’agit simplement de la derniére étape du processus de fin de vie, irréversible et inéluctable
a tout étre humain : le « mourir ». Elle se caractérise physiologiquement par des défaillances
vitales respiratoires, cardiovasculaires et neurologiques, avec au premier plan la perte
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compléte de la conscience et des perceptions secondaires a la mort corticale (68). Sa durée
est estimable le plus souvent a quelques heures mais reste variable et imprécise. Les
mécanismes neurophysiologiques connus en l'état actuel de la science, nous permettent
d’étre confiants sur 'absence de souffrance possible pour le patient. A ce jour, il ne semble
pas justifié d’accélérer un processus physiologique indemne de souffrances pour I'individu.
Toutefois, cette phase peut étre marquée par des signes clinigues impressionnants et
anxiogénes pour I'entourage naif d’explications médicales (réles agoniques, encombrement
bronchique, etc.). Le travail médical peut alors s’orienter d’avantage vers le soutien des
proches.

Ainsi, la présence de ce terme dans la définition est révélatrice d'une méconnaissance du
processus physiologique de la mort, ou tout du moins d’angoisses et de fantasmes générées
par ce sujet. Un des proches de patients participant a I'étude suggérait ainsi : « L’euthanasie
devrait étre faite avant qu’ils [les gens] n’agonisent ou ne souffrent. Les soins palliatifs
resteraient nécessaires pour ceux pour qui ¢a serait trop tard » (sic). Nous pouvons Voir ici
une importante angoisse face a la confrontation de la mort. L’euthanasie apparait ici comme
un choix de ne pas étre exposé ni a la souffrance ni a la mort, par un mécanisme
d’évitement. Il s’agit de I'expression d’une personne mais qui est révélatrice de I'enjeu du
débat sur I'aide médicale a mourir. Les taux de participation a notre étude démontrent bien
l'importance accordée a ce sujet. Pouvoir communiquer autour de la mort est indispensable
pour avancer sur notre prise en charge des conditions de fin de vie et surtout pour améliorer
'accompagnement des personnes qui y sont confrontées.

La méconnaissance de la mort s’accompagne également de la méconnaissance des soins
palliatifs. De nombreux travaux réalisés a distance de chaque nouvelle évolution législative,
prouvent systématiquement une méconnaissance des avancées tant chez les patients que
dans le milieu médical. Par exemple en 2012, soit sept ans aprés l'adoption de la Loi
Léonetti, deux frangais sur trois ignoraient I'existence d’une loi interdisant I'acharnement
thérapeutique, 2,6% des médecins généralistes et 15% des paramédicaux avaient bénéficié
d’'une formation sur 'accompagnement de la fin de vie ; ces résultats étaient méme mis en
avant pour justifier d’'une évolution de la loi en faveur d’'une AMM (68).

Les résultats de notre étude pourraient ainsi s’expliquer en partie par la communication
réalisée par les équipes auprés des proches de patients sur les différentes étapes du
«mourir » ; mais également par l'acquisition d’'une expérience d’accompagnement d’un
proche avec le soulagement efficace des souffrances. Le nombre de réponses est trés
majoritairement en faveur d'une prise en charge du patient satisfaisante pour les
participants ; ce qui expliquerait la faible différence observée avec le critére de jugement
principal, probablement trés influencé par ce paramétre. Le travail des soins palliatifs permet
une prise en charge globale de la souffrance, incluant la dimension existentielle. Cette
souffrance est trés souvent présente chez les patients présentant une maladie incurable
(69). En tant que proche, constater I'existence d’'une telle souffrance, au méme titre que les
autres, est une épreuve difficle avec un sentiment d'impuissance; et renvoie tres
probablement a une réflexion sur sa propre existentialité.

Actuellement, le soutien psychologique et 'accompagnement sont les principaux éléments
de cette variable. Depuis quelques années, la compréhension de cette souffrance
existentielle est au centre de nombreux travaux internationaux en soins palliatifs. Plusieurs
pistes pharmacologiques réapparaissent et se développent, focalisées sur les thérapies
psychédéliques (70). Elles représentent une piste sérieuse de traitement de cette souffrance.
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Une telle avancée pourrait influencer significativement notre approche de la mort et ainsi
modifier la demande d’aide médicale a mouirir.

Ainsi, il nous semble primordial de ne pas étre hermétique au débat sur 'aide médicale a
mourir, mais de s’en saisir comme un outil de communication qui permettrait d’avancer plus
largement sur 'approche de la mort en médecine et dans notre société.

IV.7.3. Développer les soins palliatifs

Les deux axes de réflexion précédents se définissent a I'échelle de la société. Mais il existe
un axe d’amélioration plus concret et spécifique au systeme de santé : le développement des
soins palliatifs. Dans cette étude, nous observons un bénéfice réel des soins palliatifs sur
I'opinion vis-a-vis de I'aide médicale a mourir. Or ce bénéfice est dépendant de I'accessibilité
aux soins palliatifs. Malgré une progression ces dernieres années, le constat d’une
insuffisante offre de soins dans le domaine reste inchangé. Devant les résultats de notre
étude, il semble nécessaire de continuer d’élargir I'offre en soins palliatif afin d’en optimiser
les effets bénéfiques. Pour que le débat sur 'aide médicale a mourir soit le plus pertinent
possible, il est nécessaire de ne pas méconnaitre cette réalité. La méconnaissance actuelle
de la fin de vie pourrait, a tord, faire privilégier une méthode d’aide médicale a mourir la ou
les soins palliatifs, en I'état actuel, pourraient apporter une réponse adaptée et suffisante aux
patients ; induisant une position idéologique différente concernant I'aide médicale a mourir.
Le risque de basculer trop vite dans cette derniére pourrait se faire au détriment du patient
mais également de I'accessibilité aux soins palliatifs. Cependant, il est important d’évoquer la
cohabitation possible entre les soins palliatifs et I'aide médicale a mourir. De nombreux pays
connaissent cette situation ; mais chaque systéme de santé est unique et adapté a sa propre
société. Les évolutions successives des pratiques palliatives n’ont pas été les mémes entre
chaque pays ni avec la méme chronologie. Ainsi, le cas de la France doit étre pensé, en
s’inspirant d’eux, mais indépendamment d’eux.

De plus, nous savons que les évolutions successives du cadre législatif sont insuffisamment
connues tant dans la population générale que dans le milieu soignant, méme plusieurs
années aprés (58). La formation initiale des soignants a progressé dans ce domaine mais
reste insuffisante (71-72-73). Il est nécessaire qu’elle soit maintenue et renforcée afin que
I'ensemble des professionnels de santé soit sensibilisé a la culture palliative, pour qu’elle soit
I'affaire de tous. Les équipes spécialisées de soins palliatifs interviennent essentiellement
dans des situations trés complexes. Mais la fin de vie ne constitue pas nécessairement une
complexité inaccessible aux soignants des autres spécialités. Cependant, ils doivent y étre
formés pour améliorer les prises en charge des fins de vie et y dépister les situations
complexes. Notre étude s’est focalisée sur les USP et les EMSP. Or les soins palliatifs se
déclinent sur plusieurs niveaux incluant les LISP mais également les services qui en sont
dépourvus ou méme la prise en charge au domicile du médecin traitant dans certains cas. Il
pourrait étre intéressant d’étudier les différences éventuelles entre ces groupes pour en
ressortir d’autres pistes de réflexion sur le sujet.
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Notre étude met en avant une variable importante de l'influence positive des soins palliatifs :
la durée de prise en charge. Plus celle-ci est longue, meilleures sont les chances de réduire
I'opinion en faveur de I'aide médicale a mourir. Ceci exige deux éléments : 'agrandissement
de l'offre de soins et leur intégration plus t6t dans 'accompagnement du patient. Ainsi, une
des pistes majeures pour améliorer la prise en charge palliative est I'instauration des soins
palliatifs précoces (« early palliative care »). Il s’agit d’'impliquer les équipes de soins palliatifs
a des stades plus précoces de la maladie. Le cas typique pour lequel ils sont bien définis est
celui de I'oncologie. Dans ce contexte, ils interviendraient dés I'annonce d’'un stade avancé
du cancer ou peu de temps aprés. En 2017, une méta-analyse publiée dans le Cochrane,
présentait des résultats bénéfiques légers sur la qualité de vie et la réduction des
symptdmes, avec un niveau de preuve incertain (59). Toutefois, de nombreuses études sont
en cours de réalisation et il sera intéressant d’en observer alors les effets retrouvés.
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Conclusion

En France, il existe un mouvement fort pour la dépénalisation d’'une aide médicale a mourir
depuis de nombreuses années, au titre d’'une insuffisante prise en charge des souffrances et
des mauvaises conditions de fin de vie. Les lois ont évolué pour donner aux professionnels
soignants les outils nécessaires pour y répondre. Et méme si la question de la sémantique,
de la connaissance des soins palliatifs et de la fin de vie sont insuffisamment connues et
abordées, ce mouvement continuera probablement de se faire entendre au titre de
'autodétermination et de I'impression de retard sur les pays voisins, ou certains francgais se
rendent afin d’accéder a une aide médicale a mouirir.

Il faudra alors s’interroger sur les modalités de mise en place d’une telle procédure. Il existe
de nombreux modéles notamment en Europe dans nos pays voisins (Belgique, Suisse,
Allemagne,...). Toutefois, il est trés intéressant de s’interroger sur la fagon dont la France
pourrait les adapter a ses propres spécificités, tant culturelles, philosophiques, que pratiques
liées & son systéme de santé unique. De facon certaine, le médecin traitant continuera de
jouer un réle dans le suivi et la prise en charge de son patient. Notre étude met en exergue
dans ses analyses secondaires une trés forte demande provenant des patients d’une
contribution de leu médecin dans un projet d’aide médicale a mourir.

De nombreuses questions se posent : existerait-il des associations privées détentrices de
cette activité ? Quel en serait le colt ? Les francais seraient-ils préts a accepter que l'acte
soit payant ? Ou est-ce qu’il s’agirait d’'une pratique hospitaliere rentrant dans le cadre du
systeme de santé ? Si tel était le cas, a qui incomberait la tache de réaliser le geste ?
Existerait-il une spécialité en charge ? Laquelle ? Si I'acte est validé par une équipe
médicale, cela signifie-t-il qu’il est justifié et qu’il n'y a rien d’autre a faire ? Est-ce que les
soins palliatifs et 'aide médicale a mourir peuvent alors cohabiter ? Toutes ces questions
sont pertinentes et doivent étre traitées avec intelligence.

Cependant, le dernier projet de loi semble négliger un maillon important dans sa logique : les
soins palliatifs. Faire du constat des mauvaises conditions de fin de vie et de l'inaccessibilité
des francais aux soins palliatifs, le moteur de la dépénalisation d’'une aide médicale a mouirir,
sans évoquer la possibilité de remédier aux insuffisances de l'offre de soins dans le
domaine, est une erreur. Car comme nous le savons, le travail de I'ensemble des
professionnels et bénévoles engagés dans ce secteur d’activité contribue largement a
I'amélioration des conditions de fin de vie et au soulagement le plus complet possible des
souffrances. La médecine palliative se définit comme une « médecine lente, qui prend du
temps » (30) et créé des solutions au singulier, adaptées a chaque patient.

L’objectif de cette étude était d’évaluer l'influence des soins palliatifs sur I'opinion vis-a-vis de
I'aide médicale a mourir chez les proches de patients ayant bénéficié d’'une prise en charge
par une équipe spécialisée dans ce domaine. Cette étude présente des résultats trés
intéressants donnant de nombreuses pistes de réflexion sur le sujet de I'aide médicale a
mourir. En effet, ces équipes spécialisées exercent un net effet protecteur, réduisant par 2,9
la demande de dépénalisation d’'une aide médicale a mourir chez les proches de patients
accompagnés. Cet effet protecteur semble dépendant de la qualité percue positivement de
cette prise en charge ; mais également et surtout de la durée de cette prise en charge.
L’effet protecteur est ainsi nettement majoré avec une augmentation de la durée du suivi,
jusqu’a linversion de la majorité des réponses en défaveur de la dépénalisation de I'aide
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médicale a mourir. Cette étude semble étre une premiére dans I'approche de ce sujet ; et
méme si elle comporte plusieurs biais complexes et une méthodologie au faible niveau de
preuve, ses résultats sont statistiquement significatifs et cliniquement représentatifs du
travail des professionnels et des bénévoles en soins palliatifs.

Développer la culture palliative et agrandir l'offre de soins, a la hauteur des besoins
nationaux, devraient, a défaut d’étre une solution compléte et suffisante, étre au moins une
étape intermédiaire dans la démarche de mise en place d’une aide médicale a mourir. Cette
étude, aussi modeste soit-elle, renforce ces idées et insiste sur 'importance d’introduire des
soins palliatifs le plus tdét possible, soutenant un peu plus le modéle des soins palliatifs
précoces. Elle ouvre également des pistes de réflexion pour améliorer notre approche dans
'accompagnement des patients et de leur entourage et pour améliorer le débat sociétal : la
clarification d’'une sémantique commune et 'amélioration des connaissances des citoyens
sur la fin de vie.

Enfin, il est primordial de toujours accepter le débat sur ce sujet mobilisant tant d’affect et
dont I'existence méme souligne des angoisses communes, tenant une place centrale dans la
prise en charge palliative : celles de la souffrance et de la mort.
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Annexe 1. Avis du Comité d’Ethique

CHU LIMOGES

Comité d'Ethique
Président : Docteur Gérard TERRIER

Avis 453-2021-109
Projet d'étude : «Aide médicale a mourir (AMM) et les soins palliatifs».

Projet d'étude présenté par Monsieur Loic BURGUIERE, interne du service de Soins palliatifs
sous la direction du Docteur Paul Antoine QUESNEL des Soins palliatifs - CHU Limoges.

Le projet «Aide médicale a mourir (AMM) et les soins palliatifs» porté par Monsieur Loic
BURGUIERE ne recueille aucune réserve du point de vue éthique.

Avis enregistré sous le n°453-2021-109.

i

Docteur Gérard TERRIER
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Annexe 2. Trames des appels aux proches

Madame [Nom] / Monsieur [Nom] ? (Attente de la réponse)

Bonjour, je suis interne en médecine dans le service de soins palliatifs du CHU de Limoges.
Je vous appelle dans le cadre d’'une étude réalisée par notre service auprés des proches de
patients que nous avons pris en charge et accompagnés et qui sont décédés au cours de
'année 2019.

Je vous appelle car malheureusement votre [lien], que nous avons accompagné, est
décédé(e) cette année la ; c’est bien ¢a ? (Attente de la réponse)

Cette étude consiste en un questionnaire anonyme et gratuit pour vous, que nous vous
envoyons par la poste. Vous recevriez une enveloppe avec a l'intérieure le questionnaire a
remplir et une seconde enveloppe préaffranchie et remplie pour nous envoyer votre réponse
de fagon anonyme et sans frais.

Il nous permet de vous poser plusieurs questions. Tout d’abord, nous aimerions savoir si
vous aviez été satisfait(e) des soins prodigués a votre [lien] a ce moment la et de
I'accompagnement que nous avons pu lui apporter ainsi qu’a vous et vos proches.

Ensuite, et c’est le coeur de cette étude, nous aimerions vous interroger sur votre position au
sujet de I'euthanasie et du suicide assisté. C’est un sujet qui revient trés souvent au niveau
national et qui est d’actualité. Nous aimerions recueillir 'avis des proches de patients que
notre service a accompagné.

Acceptez-vous de participer a cette étude et de recevoir ce courrier par la poste ? (Attente
de la réponse)

- Sinon : Je comprends.

- Sioui : Merci beaucoup de votre participation. Pouvez-vous me redonner vos Nom-
Prénom et adresse postale s'il vous plait ?

Merci

Bonne journée
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Annexe 3. Questionnaire a destination des proches

Soins palliatifs et aide médicale a mourir. Réalisable en 5min

Bonjour, je me présente, Loic BURGUIERE, je suis interne de Médecine Générale sur Limoges.
J'effectue un travail de recherche afin de réaliser ma these d'exercice de médecine. L'objectif
de ce travail est d’étudier certains éléments pouvant influencer une opinion en faveur de la
légalisation ou non d’'une aide médicale a mourir (regroupant I'euthanasie et le suicide
assisté), ainsi que le réle du médecin généraliste.

Ce questionnaire s’adresse a toute personne ayant accompagné un proche en fin de vie
AVEC L'INTERVENTION d’une équipe ou d'un service spécialisé en soins palliatifs
(Equipe Mobile de Soins Palliatifs, Unité de Soins Palliatifs) ET ayant été
préalablement contactée par téléphone pour accord oral et explication du sujet.

Une fois le questionnaire rempli, merci de le poster dans 'enveloppe fournie remplie et
préaffranchie.

1. Sexe : o Femme o Homme

2. Age (ans) : [ ] ans

3. Pays d'origine : Une seule réponse o France OAutre: ...
4. Département de résidence : Numéro de département : | ]

5. Religion / croyances ; vous étes... : Une seule réponse

o Catholique o Protestant(e) o Orthodoxe
o Musulman(e) o Juif(-ve) o Athé(e) / non croyant(e)
O AULTE &

6. Catégorie Socio-Professionnelle: (selon la classification CSP de I'Insee) Une seule réponse

o Agriculteur, exploitant o Employé

o Artisan, Commergant, Chef d’entreprise o Ouvrier

o Cadre, Profession intellectuelle supérieure o Retraité

o Profession intermédiaire o Sans activité
professionnelle

7. Dans le cadre privé, étes-vous membre d’une (ou plusieurs) association(s) dont I'activité
concerne la fin de vie et/ou les soins palliatifs : Une seule réponse

0 Oui o Non
Si oui, merci de répondre a la question 8, sinon merci de passer a la question 9.

8. Quel est (sont) sont (leurs) nom(s) ?: Plusieurs réponses possibles
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9. Dans le cadre professionnel, étes-vous amené(e) a accompagner des personnes en
situation de soins palliatifs : Une seule réponse

0 Oui o Non
10. Avez-vous déja accompagné un proche en situation de fin de vie, et bénéficiant d’'une
prise en charge par une équipe spécialisée en soins palliatifs (Equipe Mobile de Soins

Palliatifs, Unité de Soins Palliatifs) ? Une seule réponse

0 Oui o Non

Si oui, merci de répondre aux questions 11 a 14, sinon merci de passer directement a la
question 15.

11. Quel lien entreteniez-vous avec cette personne ? (lien familial (ex : époux-se, frére, etc),
amical,...)
12. Etiez-vous désigné(e) « personne de confiance » par ce proche ? Une seule réponse

o Oui o Non o Ne se prononce pas (NSP)

13. Concernant la prise en charge de votre proche par cette équipe spécialisée en soins

palliatifs, quelles notes leur donneriez-vous concernant... :
0 = pas du tout satisfait ; 10 = totalement satisfait
Il s’agit d’apprécier votre ressenti ; aucun résultat ne sera transmis ; pour rappel, I'étude est ANONYME

Soulagement des symptdmes du patient (douleur, anxiété...): 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Accompagnement du patient (écoute, communication...) : 0123456789 10
Accompagnement de ses proches et/ou de sa famille : 0123456789 10

14. Quel délai approximatif y a-t-il eu entre le début de la prise en charge par cette équipe
spécialisée (premier contact) et le décés de votre proche ? Une seule réponse

15. Concernant I'aide médicale a mourir, indiquez si vous étes favorable a sa légalisation ?
Une seule réponse par ligne

Légalisation

Euthanasie Oui Non Ne se prononce

pas
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Suicide assisté

Oui

Non

Ne se prononce

pas

16. Dans le cas ou 'aide médicale a mourir serait légalisée, quelle pourrait étre la place
du médecin traitant ? Quel(s) role(s) pourrait-il avoir ? Une seule réponse par ligne

Etre le premier médecin a qui vous vous Oui, il Oui, il le Non NSP
adresseriez ? (pour avoir des le pourrait
informations et/ou étre accompagné devrait
dans la démarche)
Faire partie de 'équipe validant I'acte ? Oui, il Ouij, il le Non NSP
le pourrait
devrait
Prescrire le produit 1étal ? Oui, il Oui, il le Non NSP
le pourrait
devrait
Injecter le produit 1étal (si euthanasie) ? Oui, il Oui, il le Non NSP
le pourrait
devrait
. ) Oui, il .. Non NSP
Etre présent au de moment I'acte ? le Oui, il le
. ourrait
devrait P
Accompagner les proches du patient Oui, il Oui, il l_e Non NSP
apres son déces ? le pourrait
devrait
« Je vous remercie de votre participation a cette étude. »
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Annexe 4. Questionnaire a destination de la population générale

Soins palliatifs et aide médicale a mourir Réalisable en 5min

Bonjour, je me présente, Loic BURGUIERE, je suis interne de Médecine Générale sur Limoges.
]'effectue un travail de recherche afin de réaliser ma these d'exercice de médecine. L'objectif
de ce travail est d’étudier certains éléments pouvant influencer une opinion en faveur de la
légalisation ou non d’'une aide médicale a mourir (regroupant I'euthanasie et le suicide
assisté), ainsi que le réle du médecin généraliste.

Ce questionnaire ne vous concerne pas si un de vos proches est, ou a été, accompagné
par une équipe ou un service spécialisé en soins palliatifs (Equipe Mobile de Soins

Palliatifs, Unité de Soins Palliatifs).

Une fois le questionnaire rempli, merci de le déposer dans l'urne prévue.

1. Sexe: o Femme o Homme

2. Age (ans) : [ ] ans

3. Pays d'origine : Une seule réponse o France OAutre: ...
4. Département de résidence : Numéro de département : [ ]

5. Religion / croyances ; vous étes... : Une seule réponse

o Catholique o Protestant(e)

o Orthodoxe o Musulman(e)

o Juif(-ve) o Athé(e) / non croyant(e)
O AULTE 1 o e

6. Catégorie Socio-Professionnelle: (selon la classification CSP de I'Insee) Une seule réponse

o Agriculteur, exploitant o Employé

o Artisan, Commergant, Chef d’entreprise o Ouvrier

o Cadre, Profession intellectuelle supérieure o Retraité

o Profession intermédiaire o Sans activité
professionnelle

7. Dans le cadre privé, étes-vous membre d’une (ou plusieurs) association(s) dont I'activité
concerne la fin de vie et/ou les soins palliatifs : Une seule réponse

0 Oui o Non

Si oui, merci de répondre a la question 8, sinon merci de passer a la question 9.
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8. Quel est (sont) sont (leurs) nom(s) ?: Plusieurs réponses possibles

9. Dans le cadre professionnel, étes-vous amené(e) a accompagner des personnes en
situation de soins palliatifs : Une seule réponse

0 Oui o Non

10. Avez-vous déja accompagné un proche en situation de fin de vie ? Une seule
réponse

o Oui o Non
Si oui, merci de répondre aux questions 11 et 12, sinon merci de passer a la question 13.

11. Quel lien entreteniez-vous avec cette personne ? (lien familial (ex : époux-se, frére,
etc), amical,...)

12. Est-ce que cette personne était prise en charge par une équipe spécialisée
en soins palliatifs (Equipe Mobile de Soins Palliatifs, Unité de Soins
Palliatifs,...) ? Une seule réponse

0 Oui o Non o Ne se prononce pas

13. Concernantl'aide médicale a mourir, indiquez si vous étes
favorable a sa légalisation ? Une seule réponse par ligne

Légalisation
Euthanasie Oui Non Ne se prononce
pas
o o ) Ne se prononce
Suicide assisté Oui Non pas

14. Dans le cas ou I'aide médicale a mourir serait dépénalisée, quelle pourrait

étre la place du médecin traitant ? Quel(s) role(s) pourrait-il avoir ? Une seule
réponse par ligne

Etre le premier médecin a qui vous vous Oui, il Oui, il le Non NSP
adresseriez ? (pour avoir des le pourrait
informations et/ou étre accompagné devrait
dans la démarche)
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Faire partie de I'équipe validant I'acte ? Oui, il Oui, il le Non NSP
le pourrait
devrait
Prescrire le produit 1étal ? Oui, il Oui, il le Non NSP
le pourrait
devrait
Injecter le produit l1étal (si euthanasie) ? Oui, il Oui, il le Non NSP
le pourrait
devrait
. ) Oui, il .. Non NSP
Etre présent au de moment l'acte ? le Oui, il le
. ourrait
devrait p
Accompagner les proches du patient Oui, il Oui, il l.e Non NSP
aprés son déces ? le pourrait
devrait
« Je vous remercie de votre participation a cette étude. »
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Serment d’Hippocrate

En présence des maitres de cette école, de mes condisciples, je promets et je jure d’étre
fidéle aux lois de I'honneur et de la probité dans I'exercice de la médecine.

Je dispenserai mes soins sans distinction de race, de religion, d’idéologie ou de situation
sociale.

Admis a lintérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s’y passe, ma langue taira
les secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas a corrompre les moeurs ni a
favoriser les crimes.

Je serai reconnaissant envers mes maitres, et solidaire moralement de mes confréeres.
Conscient de mes responsabilités envers les patients, je continuerai a perfectionner mon
savoir.

Si je remplis ce serment sans I'enfreindre, qu’il me soit donné de jouir de I'estime des
hommes et de mes condisciples, si je le viole et que je me parjure, puissé-je avoir un sort
contraire.
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Impact des soins palliatifs sur I’opinion vis-a-vis de I'aide médicale a mourir : étude
transversale analytique comparative.

Introduction : En 2021, un nouveau projet de loi en faveur de I'euthanasie se basait sur le constat
des mauvaises conditions de fin de vie en France, de linaccessibilité aux soins palliatifs et d’une
volonté sociétale de la Iégaliser. Il semble nécessaire de s’interroger d’abord sur une interdépendance
entre ces éléments. Ainsi, notre étude cherche a répondre a la question suivante : quelle influence ont
les soins palliatifs sur I'opinion vis-a-vis de 'AMM chez les proches de patients ayant bénéficié d’'une
prise en charge par une équipe spécialisée en soins palliatifs ?

Méthodes : Une étude transversale analytique comparative a été réalisée de mars a aodt 2021 en
Haute-Vienne. Elle s’adressait aux proches de patients ayant bénéficié de soins palliatifs en 2019,
délivrés par une équipe spécialisée. L'objectif était d’évaluer la différence de réponses en faveur de la
dépénalisation d’au moins une méthode d’AMM (euthanasie et/ou suicide assisté) entre eux et la
population générale.

Résultats : Dans la population générale, 89,0% des répondants sont favorables a 'AMM contre
73,6% chez les proches (p < 0,001), avec une force d’association calculée par un pOR a 0,34, soit
une diminution par 2,9 du risque d’étre favorable a la dépénalisation d'une AMM. Ces résultats sont
plus élevés encore lorsque le suivi est jugé satisfaisant par les répondants, et que la durée de prise en
charge a été longue.

Conclusion : Le développement de la culture palliative et 'amélioration de son offre de soins
permettraient dans le temps une diminution nette de la demande sociétale de dépénaliser une AMM.

Mots-clés : Aide médicale a mourir, euthanasie, suicide assisté, soins palliatifs, aidant
principal

Influence of palliative care on opinion regarding physician-assisted dying: a
comparative analytical cross-sectional study.

Introduction : In 2021 in France, a new law project in favor of euthanasia based its arguments on the
observation of the poor end-of-life conditions, the inaccessibility to palliative care and a societal wish
to legalize it. Therefore, we have to wonder about an interdependence between these different
elements. What influence does palliative care have on opinon regarding PAD, among patients’ close-
helper who ave benefited from care by a team specializing in palliative care ?

Methods : A comparative analytical cross-sectional study was carried out from March to August 2021
in Haute-Vienne. It concerned patient’s close-helper who received palliative care in 2019, given by a
specialized team. The objective was to assess the difference in responses in favor of the
decriminalization of at least one PAD method (euthanasia and/or assisted suicide) between them and
the general population.

Results : In the general population, 89,0% of respondents are in favor of PAD, against 73,6% among
patient’s close-helper (p < 0,001), with an association’s strenght calculated by a pOR of 0,34, i.e a
decrease by 2.9 of the risk of being in favor of the PAD. These results are even higher when the
follow-up is deemed satisfactory and has been long.

Conclusion : In the first place, the palliative care culture and healthcare offer must be developped to
reduce the societal demand of PAD decriminalization.

Keywords : Physician-assisted dying, Euthanasia, Assisted Suicide, Palliative Care, patient’s
close-helper



