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Avant-Propos collectif

"Ce n'est pas assez de critiquer son temps,
il faut encore essayer de lui donner une
forme, et un avenir"

Albert Camus

La pandémie de Covid-19 a constitué un bouleversement inattendu dans nos vies, une
rupture avec notre quotidien : nos activités professionnelles et notre travail dans le cadre du
DIU ne pouvaient y échapper. De fait, nous ne pouvons présenter ce travail sans évoquer les
événements qui marqueront a jamais cette année 2020 et qui auront des conséquences a
long terme. Il semble impossible de faire comme si de rien n’était, comme si nos
interrogations n’‘avaient aucun lien avec la réalité, parfois dramatique, qui a touché tous

ceux qui se sont lancés dans I'aventure de cette formation aux réflexions éthiques.

Ce concept de « rupture » est au fondement méme d’une situation éthique lorsqu’elle crée
des dilemmes, des interrogations par rapport aux valeurs. Tout ce qui était familier ne I'est
plus et un vertige nous saisit : que comprendre ? Comment s’adapter a cette réalité
menacante, a ce moment de vie suspendue? Comment entendre l'effroi et le désespoir de
nos ainés condamnés a la solitude et I'enfermement ? Il faudra des mois, voire des années,
pour qu’un bilan nous permette d’en tirer tous les enseignements : avons-nous vécu une
crise qui sera vite oubliée ? N'est-ce que la premiére d'une série a venir ou est-ce une

métamorphose grace a laquelle plus rien ne sera comme « avant » ?

Au moment oU nous écrivons ces lignes, nous constatons que jamais les soignants, les
scientifiques, les membres du gouvernement et des instances décisionnaires n’ont été
autant sollicités, critiqués, écoutés, voire encensés. « L'union nationale » face a cette
situation d'une exceptionnelle gravité n'a jamais existé, ce qui doit nous interroger sur le
processus d'élaboration de décision ou la réflexion éthique pourrait avoir toute sa place. Au
niveau national, le Comité consultatif national d’éthique, le Conseil scientifique se sont
retrouvés chaque jour au-devant de la scéne médiatique. Au niveau régional, 'EREARA a
montré la nécessité d'une instance ouverte et réactive pour aider les professionnels dans

leurs questionnements.

Au quotidien et a notre humble niveau, les sollicitations pour réfléchir et tenter de trouver



des solutions, en particulier pour les personnes particulierement vulnérables par leur
isolement, leurs pathologies somatiques ou psychiatriques, leur situation sociale, leur age
ou leur handicap ont été prioritaires sur nos agendas quotidiens de professionnels-étudiants
de par l'urgence des réponses a proposer. Responsables non seulement de patients, de
soignants vulnérables, d'étudiants mais ayant également des devoirs et obligations envers
nos proches, nous avons vécu le dilemme entre la sauvegarde du lien social, cette relation a

I’Autre, et la protection sanitaire.

Nous avons essayé d'étre a la hauteur des exigences de nos vies professionnelles tout en
maintenant au long des jours les principes éthiques : I'essentiel a ces moments-la était de
répondre aux besoins des plus vulnérables d'entre nous.

Cette crise a été 'occasion de trouver d’autres outils, de nouvelles organisations de travail,
de nouvelles fagons de fonctionner ensemble, d'innover. Nous avons d{ nous adapter du

I\\

jour au lendemain et penser le travail “autrement” et collectivement sous la pression d’‘un

environnement modifié.

Au-dela de la formation a I’éthique, cette année nous a appris a poser un regard nouveau
sur les situations qui se sont présentées individuellement a nous pour développer une
réflexion riche et collective dans le souci du respect des valeurs et particularités de I’Autre.
En plus des interrogations, parfois sans réponses, nous avons apprécié a maintes reprises le
bien-fondé d'une pensée, élaborée ensemble, et les échanges bienveillants entre les
étudiants de cette promotion ainsi qu'entre les acteurs de la société. N'est-ce pas la
démonstration éclatante que la réflexion ne peut étre que collective pour des solutions qui

ne peuvent étre qu’individuelles ?

Les défenseurs de la démocratie sanitaire et également sociale, n'ont-ils pas la une occasion
unique a saisir pour faire davantage entendre leurs voix, particulierement dans ces périodes

de crise ?

Finalement, n’est-ce pas de notre devoir de sensibiliser et partager nos expériences sur les
dilemmes éthiques auxquels nous avons été confrontés durant cette crise pour continuer
d’alimenter la réflexion ? Remettre en question des principes que |I'on croyait acquis et faire

surgir de nouvelles interrogations ne constituent-ils pas le coeur de la démarche éthique ?

LA PROMOTION 2019-2020 du DIU ETHIQUE EN SANTE



l. Introduction, situation du sujet, analyse critiquede la littérature

1) Présentation de la problématique

Les décisions de Limitation ou Arrét de TraitemdéhAT) sont questionnées en cas
d’obstination déraisonnaBlgour des patients en « fin de ¥ ou qui risquent de I'étre par
I'arrét des traitements de maintien en vie.

Elles sont encadrées par la Loi lorsqu’il s’agdupun patient, de ne pas mettre en ceuvre ou de
poursuivre des actes, lorsqu’ils « apparaissernilésy disproportionnés ou n'ayant d’autre effet
que le seul maintien artificiel de la vié »

Il est d’ailleurs a noter que ces LAT se difféeremtide I'euthanasie active ou du suicide assisté,

qui eux sont punis par le code pénal.

Cette décision motivée de limitation ou d'arréttidétement est obligatoirement prise a l'issue

d’une réunion appelée procédure collégiaefigure dans le dossier médical.

La loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des maladete®t
personnes en fin de vie, appelée également couratimieClaeys Leonetti, du nhom de ses deux
rédacteurs, ainsi que le Décret du 3 ao(t 204katif aux procédures collégiales, fixent le eadr

juridique de réalisation de ces réunions de progdollégiale.

De facon pratique, ces deux textes décrivent lendoattendue de cette procédure collégiale
concernant la participation requise a la réunion’@uipe médico-soignante et d’'un médecin

tiers extérieur, voire d'un deuxiéme consultantuddétaillerons cette participation plus loin.

Or, ce cadre légal ne préconise pas de « méthodenvise en ceuvre de cette réunion pour les

equipes.

On peut faire le paralléle avec les Réunions dec@uwation Pluridisciplinaires (RCP) en
cancérologie, initiées en 2005, suite au premian ancer, ou I'on observe également cette

lacune de définition de « méthode » pour leur rais@lace.

' Art. R. 4127-37 CSP

% « Fin de vie » : personne, en phase avancée ou terminale d'une affection grave et incurable, quelle qu'en soit la cause. Art.
L1111-12 CSP

* Art. .1110-5-1 CSP

* Art. R. 4127-37-2 CSP

> LOI n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie

® Décret n° 2016-1066 du 3 aodt 2016 modifiant le code de déontologie médicale et relatif aux procédures collégiales et au
recours a la sédation profonde et continue jusqu'au décés prévus par la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux
droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie



Ces deux dispositifs, RCP et procédure collégiadgllent a ce qu’'une décision de prise en
charge d’un patient, dont I'état de santé est géyere, qu'il soit atteint d’'un cancer ou en fin de
vie, ne soit pas le seul fait d'un médecin et miisse éthique.

lIs s’assurent d’'un partage d’informations, pardeteurs impliqués dans cette prise en charge,
associé a une réflexion collective, qui puissenaigr et conforter le médecin référent du
patient, dans la meilleure stratégie, voire la marauvaise, et cela dans le respect de la volonté
du patient.

Ultérieurement, en 2018, la Haute Autorité de Sanpiblié un guide sur la sédation
profonde et continue maintenue jusqu'au décésd@aiit un peu plus précisément ce qu'est le
« processus de délibération collective en fin @ewiCes éléments seront vus plus loin. Je crains

malheureusement que ce document ne soit restéaguednfidentiel pour les équipes de soin.

Dans le cadre de mon activité aux Hospices civsLglon, j'ai travaillé en tant que
praticien référent de la Coordination pléniére dim vie et soins palliatifs, a I'appropriation de
cette Loi par les professionnels médecins et saignaur les troithématiques phares de la Loi :
la procédure collégiale, les directives anticipéefa sédation profonde et continue maintenue

jusqu’au déces.

Ces échanges-rencontres ont été riches et fructaleuns I'explicitation et la nécessaire
confrontation des pratiques de chacun, en fondemspécificités des spécialités.

Je découvrais que les pratiques de mise en ceuwresdéunions de procédure collégiale étaient
variables d’'un service a l'autre. Entre la recherde I'unanimité de la décision pour certains
services, que l'on pourrait concevoir comme unesibs recherche de paix sociale, et la
convocation, immédiate et minimaliste, parfois emént de deux médecins pour d’autres, dans

un contexte de soins « pressé », les pratiquasesiébu se contorsionnent.

Il nest pas a exclure que dans certaines situatextrémes, la collégialité puisse étre parfois

réduite a un simulacre, comme une mise en scehesirée.

Or, au fur et a mesure des réflexions et des travaenés avec les professionnels, rien n'a
jamais vraiment transparu d’'une quelconque insatigfn ou d’une difficulté a mettre en ceuvre

ces réunions de procédure collégiale.

" HAS, Haute Autorité de Santé. Guide du parcours de soins. « Comment mettre en ceuvre une sédation profonde et continue
jusqu’au déces ? » 2018. [En ligne] https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-
03/app_164 guide pds_sedation_web.pdf. Consulté le 23 décembre 2019.



Pour autant, cette prise de conscience de vat@abides pratiques m’'a donné l'envie de
comprendre comment se vit la délibération au ses &hjuipes et comment mettre en ceuvre la

décision.

Le médecin, avec qui j'ai travaillé sur la thémaggle procédure collégiale, un réanimateur sage
et expérimenté, m’a mise petit a petit sur la \aeela collégialité et du concept d’éthique de la

discussion, qui sera ici le concept éclairant deegecherche.

2) Le cadre juridique de mise en ceuvre de la procédure collégiale

La procédure collégiale s’applique soit :
- lorsque le patient est en mesure de s’exprimeleetande une sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au déces,
-soit lorsqu’il est hors d’état d’exprimer sa vaiénet que le médecin s’interroge sur une LAT
ou, lorsque le médecin s’interroge sur I'éventudls d’appliquer les directives anticipées du

patient.

Participent a la réunion : I'équipe médico soigeargn charge du patient, présente dans le
service le jour de la réunion, assistée d’un médgers extérieur, sans lien hiérarchique avec
I'équipe, c'est-a-dire n’étant pas rompu au mémkitha. Ce meédecin, appelé en qualité de
consultant, rendra un avis motivé. L'avis motivénddeuxieme consultant est recueilli par ces

médecins, si I'un d'eux l'estime utile.

Il est & noter que I'évolution de 2005 a 2016 dateou de la Loi sur la Fin de vie a permis de
reconnaitre la place des paramédicaux et de légrgrt a la discussion, qui n’était jusque-la que

médicale.

Le médecin en charge du patient peut initier laenasuvre de la procédure collégiale. Il peut
également le faire a la demande de I'équipe parmaiégd du patient, de la personne de
confiance, si le patient n'est pas en mesure degsieer, ou a défaut la famille ou 'un des
prochesll est alors tenu d’engager la procédure collégiala suite de laquellelili revient de
prendre la décision la plus adaptée de prise ergehha personne de confiance ou, a défaut, la
famille ou I'un des proches, ne fait pas partidadetunion mais elle est informée, a la fois de la

mise en ceuvre la procédure collégiale et de lssuabdécqui en est issue.



Bien qu’assez bien circonscrit par la Loi, le cadceuel de la procédure collégiale ne suffit pas

cependant pas aux équipes et différents enjeuguithisont sous-jacents et se rappellent a nous.

3) Les différents enjeux éthiques de la procédure collégiale

La procédure collégiale constitue donc une étagigaibire du projet de soins du patient en

fin de vie. Son objectif essentiel est de prendre@npte et de respecter la volonté du patient.
Qu’est-ce qu’une procédure collégiale au sens étytogique ?

Une « procédure » se définit comme une « Méthoiliség pour réaliser une opération
complexe, une expérience ou une recherche, magecenduire une analyse philosophique, un
raisonnement » ou une « série de formalité ou deadghes a accomplir, étapes administratives

a respecter pour aboutir & une décisidn »

L’éclairage qui nous est donné dans cette défmigist celui d'une méthode, d’'un cadre précis a
suivre et, sans lequel, on ne peut « aboutir adéwgsion ». Plus qu’une proposition ou une
invitation, on comprend la nécessaire conditionceée progression structurée a mettre en

ceuvre, pour la meilleure décision.

L’adjectif « collégiale », représente I'espace «I®youvoir de décision n'est pas exercé par un
chef unigue, mais par un conseil généralementeiastiont les membres possedent des pouvoirs

égaux 3.

Ici, I'épithete « collégiale », rattaché au nomreggdure », confirme et renforce l'action de
décision, a la fois élaborée et collective, puisglie est retrouvée dans l'une et l'autre de ces

deux définitions.

En complément, I'étymologie de collégialité vient thot collegé® et désigne le « Corps de
personnes revétues d'une méme dignité ou chargéss whéme fonction ». Or il persiste une
ambiguité sur le terme choisi de « collégiale msdson sens rassembleur. Il est impropre a étre
utilisé. En effet, depuis la Loi de 2016, les saigis font partie intégrante de la réunion de
procédure collégiale, au méme titre que les médeditédecins et soignants représentent donc

ici le college. Or, les membres d’'un college soehs@s participer a un méme degré de

8 CNRTL, Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales, définition de procédure [en ligne]
https://www.cnrtl.fr/definition/procédure; Consulté le 7 juillet 2020.
° CNRTL, Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales, définition de collégiale [en ligne]
https://www.cnrtl.fr/definition/collégiale; Consulté le 7 juillet 2020.
10 CNRTL, Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales, définition de collége [en ligne]
https://www.cnrtl.fr/definition/collége; Consulté le 7 juillet 2020.
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responsabilité, ce qui n’est pas le cas entrenmdirs et médecins. La décision de la procédure
collégiale n’est donc pas réellement celle d'uniégd et cet élément pourrait alimenter la

défiance des équipes.

a) Laresponsabilité médicale

La responsabilité se définit comme la « nécessagala de répondre, de se porter garant de
ses actions ou de celles des autré®ou « obligation faite & une personne de répondreede
actes du fait du role, des charges qu'elle doiturass et d'en supporter toutes les
conséquences’s.

Cette dimension de responsabilité peut s’interpiéeux niveaux dans le cadre de la Fin de
vie. Ces décisions de LAT confrontent les médeailesplace de leur responsabilité dans la mort
des malades et donc les questionnent de facon aigila « bonne décision » ou en tout cas, la
meilleure, dans un principe que « [l]a médecire pas a créer délibérément des situations de

souffrance extréme. %

Ainsi, le médecin est certes totalement responsaitele plan professionnel et moral de la
décision gu'il prend, cependant il nest pas respbie de la mort du malade, en cas de LAT,
conséquence directe de I'évolution de sa patholegiele I'arrét des thérapeutiquésx ...

[L]interruption des thérapeutiques restitue sinmpéat son caractére naturel a la mort, dont la

menace était jusque-la suspendue par I'artifickadechnoscience médicale’

La responsabilité, au sens strict et juridique ek, rassemble responsabilité civile et
responsabilité pénale. La premiére consiste enaligation de réparation indemnitaire des
dommages que le médecin cause a autrui. La secondeste a répondre de ses actes, quand une

infraction a la Loi est commise.

Le contexte juridique peut ainsi faire craindrerisue contentieux au médecin en charge du
patient et le contraindre parfois dans sa décispar, exemple vis-a-vis d’'une famille trop

revendicatrice. A titre d’exemple, le médecin dagpuis une jurisprudence toute récente,

nLarousse, définition de responsabilité [en ligne], https://www.larousse.fr/dictionnaires/francais/responsabilité; Consulté le 15
ao(t 2020.

12 CNRTL, Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales, définition de responsabilité [en ligne]
https://www.cnrtl.fr/lexicographie/responsabilité; Consulté le 15 ao(t 2020.

B Verspieren P. En médecin s’avoir s’abstenir. Etudes. 1993: 181-91

¥ Boles J-M, Renault A. Responsabilité du médecin dans la décision de limitation ou d’arrét de traitement en réanimation. In:
Enjeux éthiques en réanimation. L Puybasset. Paris: Springer-Verlag 2010:441-45.

1> Ceccaldi J. Le consentement, entre souveraineté et allégeance. Laennec. 2009;57(2):p. 31-42.
11



notifier aux familles, et a I'entourage proche gesients, leur possibilité de saisir des voies de

recours en urgences, comme le référé-liberté.

Méme s'il est possible d’envisager en philosophige responsabilité collective, c’est a
dire assignée a un collecfif la responsabilité d’'un médecin ne peut qu'étnsgnelle et non

pas "collective" et fait I'objet d’'une regle intahgg.

Or plus que d'« étre responsables », « I'éthiqsésia sur le dynamisme par lequel la demande
[du patient] requiert la réponse [du médecin] ..[efle] en appelle aussi a la posture des sujets

... de devenir répondants I'un devant l'autré’ »

Plus largement, la « vulnérabilité du patient inkedans la pensée de Levinas, le médecin d’'une
responsabilité inaliénable dont il n'a pas l'initi@ » * et lui impose de proposer un ajustement
de soins proportionnés dans un devoir d’humanitéeetespect du « droit inaliénable [pour le

patient] d’étre respecté en tant que persontie.»

La responsabilité médicale oscille ainsi entre tdogie et éthique.

b) La délibération

Les éthiques procédurales

La Haute Autorité de Sarfté donne cette définition du « processus de délitmérat
collective en fin de vie entre personnes ayant alés argumentés, éventuellement différents

D

« [la procédure collégiale]... ait se dérouler selon les regles éthiques de la
délibération :

- encourager l'expression libre de chacun : l'agiss chacun est sollicité avec
bienveillance et respect ;

- respecter la parole de I'autre, écouter sansrorere ;

- ne pas émettre de jugement ;

- donner son avis argumenteé. »

16 Gilbert M. La responsabilité collective et ses implications. Revue francaise de science politique. 2008;58(6):8997913.

Y perrotin C. Respecter, qu’est-ce a dire ? De I'hospitalité accordée a la responsabilité assumée, quels enjeux éthiques ?.
Gérontologie et société 33 / 133, no 2 (2010): 43 50.

18 Benaroyo L. Responsabilité éthique au quotidien : la narration au cceur du soin. Ethique et Sante, Vol 2, N° 2, 2005/05 : 76-81.
¥ Boles J-M. Enjeux éthiques en réanimation. In Traité de bioéthique, Espace éthique - Poche. Toulouse: ERES, 2010:342 61.

2 HAS, Haute Autorité de Santé. Guide du parcours de soins. « Comment mettre en ceuvre une sédation profonde et continue
jusqu’au déces ? » 2018. [En ligne] https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-
03/app_164 guide pds_sedation_web.pdf. Consulté le 23 décembre 2019.
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Il est possible en effet de faire une analogieeclatmprocédure collégiale en fin de vie, telle que
décrite par la HAS pour les professionnels de saattdes différentes éthiques procédurales
décrites par les philosophes, anciens et mode@essderniers nous aident a mieux comprendre
ce qu'est le processus delibératif et toutes legedsions rationnelles et subjectives, qui peuvent
entrer en tension, dans la visée de répondre auémtign « Qu’est ce qui est préférable/

souhaitable (pour le patient, le citoyen, etc.) ? »

Ethigue a Nicomaque, ou I'éthigue de la vertu dsfate

Chez les Grecs anciens, toute chose ne fait paget’'d’'une délibération. Ainsi, Aristote
nous enseigne que nous ne deélibérons que sur tse<clyui dépendent de nous et que nous
pouvons réaliser nous-mémes. De plus, il précigermus ne délibérons que quand I'issue est
indéterminée et jamais sur les fins elles-mémess ma les moyens d’atteindre ces fins. Enfin,
« I'objet de la délibération et I'objet de la déoris sont identiques, puisque c’est la chose jugée

préférable, & la suite de la délibération qui bsigie. »*

Dans le cadre de la prise en charge du patienfredd-vie, les équipes délibérent en vue de la
décision de la prise en charge, qu'elles jugenpliss adaptée au patient, et qu'elles sont

€également en mesure de lui proposer.

Toujours selon Aristote, «la délibération est lacdssion en vue d’'une décision a prendre
collectivement ». « La décision ...finalement arrédéea ... subi I'épreuve de la discussion » et

dépassera la simple « agrégation des préférensemdicipants »2

Lors de la délibération, il faut favoriser le déygbement de toutes les argumentations, y
compris celle du dissensus, et pouvoir les hiérsectpour que la décision choisie ne soit pas

jugée arbitraire.

Mais pouvons-nous considérer naturellement lesnsoitg comme de bons délibérateurs ? Selon

Aristote, le bon délibérateur est « celui qui Lete d’atteindre le meilleur des biens réalisables

pour I'homme 2

Ces élements nous aident a identifier et a prédesréléments contributifs d’'un modele
théorique de la délibération, bien loin de la senfdrmalité apparente, que les procédures

collégiales peuvent parfois revétir.

2 Aristote. Ethique a Nicomaque. Trad. Bodéls R, Paris: Flammarion, GF; 2004. p.140-52.
22 Urfalino P. La délibération n’est pas une conversation. Délibération, décision collective et négociation. Négociations 4, n° 2
(2005): 99-114.

2 Aristote. Ethique a Nicomaque. Traduction et présentation Richard Bodéiis, Paris: Flammarion; GF; 2004
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Deux autres théories, plus contemporaines, cellesade d’ignorance et de I'éthique de la

discussion, élaborent également la constructionedfpensée délibérative.

Le voile d’'ignorance et la théorie de la justiceJdbn Rawls

John Rawls propose une théorie politique libéraile,favorise le consensus, sous forme
d’'un idéal d’équité acceptable par tous. Il propase méthode pour établir des principes de
justice légitimes et rationnels, opposés a toutméode discrimination, qu’il nomme « position
originelle » ou « voile d’ignorancé% Chacun dans la discussion ignore sa position s&atnt
social et tout des autres, ce qui permet de siadfria du poids de la hiérarchie et de faire un
choix ensemblé’ La préoccupation unique est celle du sort du gémuni, qui pourrait étre ici

le patient.

Il existe cependant une limite a cette théorie rative, c'est qu’elle ne permet pas de régler les
conflits qui naissent d’'une action, a la différemeel’argumentation rationnelle chez Habermas,

ou les points d’entente peuvent étre trouvés gadaaliscussion et & la communicatith.

L'éthique de la discussion d’Habermas

La théorie de I'éthique de la discussion Habernemss vise a formuler les normes d’un
débat qui se déroulerait de maniéere satisfais#galement sans argument d’autorité entre les

participants de la réunion, et d'établir les fondeta de ces normés.

Elle est « une éthique de l'intercompréhension desnhormes d’actions prétendent a la validité.
Cette prétention a la validité doit étre honoréeyree discussion effective de tous ceux qu’elles

concernent »-

Habermas propose un modeéle d’universalisation deéélasion, qui devient morale, par une
procédure collective, communément admise. « Audigmposer a tous les autres une maxime
dont je veux qu’elle soit une loi universelle, @isisoumettre ma maxime a tous les autres afin

d’examiner par la discussion sa prétention a I'arsalité »>

* Rawls J. 1971. Théorie de la justice. Trad. Audard C. Paris: Editions du seuil; 1987. p.168-174
= Spitz J-F. John Rawls et la question de la justice sociale. 2011. Etudes 414, n° 1: 55-65.

%% Habermas J, Rawls J. Débat sur la justice politique. Trad. Audard C, Rainer R. Editions du Cerf; 2005), p. 50-53. p. 143-146.
27 cusset Y. Habermas L’Espoir de la discussion. Paris: Michalon; 2001

% | eleux C. Ethique de la discussion chez Habermas. In Pour un renouvellement des pratiques d’éducation morale. Six
approches contemporaines, Presses universitaires du Québec; 2002. p.105-34.

% Habermas J. Morale et communication. Paris: Cerf;1986. p.89.
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« Pour Habermas..., 'amour, I'aveu, la gratitudefjdélité, ’honnétetée, le fair play, la franchise

... sont les qualités essentielles au sujet norma. »

« C’est en parlant qu’on prend conscience de lee$se ou non de ses conceptions ; mais c’est
aussi, et surtout, dans la discussion que nous gmsuvnesurer nos incomprehensions
personnelles et mutuelles, repérer nos malentegtdédairer nos sous-entendus pour tenter de «

négocier des interprétations communes », bref, aotendre. $*

c) Les possibles éléments de tension mis en jeu lors des réunions collégiales

Le Kairos

Choisir le moment opportun, appelé Kairos, ou lasion favorable, pour déclencher la
réunion de LAT n’est pas toujours aisé. Le Kairegst le résultat d’'une heureuse rencontre
entre la riche profusion du savoir et du discotus e part, et d’'un manque d’autre part, c’est-a-
dire ce que l'instant demande 3.

Ces réunions de procédure collégiale sont des tgméais le plus souvent a I'avance par les
équipes. Or le choix de ce temps doit respectaquilibre entre la contrainte temporelle
d’organiser la procédure collégiale en fonction’deolution et de la criticité de I'état de santé
du patient et la nécessité que les professionnelsahté puissent se rendre disponibles,
mentalement et physiquement, dans les meilleunedittons possibles.

Il est également possible que ce temps de la puoeénbllégiale ne soit pas un temps unique et
que les différents acteurs de la prise en chargetsollicités chacun & différents mometits.

« Ce moment unique de la décision serait un pantugiture dans la continuité d’'une pratique
quotidienne, de suspension de la logique habitdelseévénements, ce qui connote confrontation
a linconnu, sentiment d’étre exposé dans un certipouillement face a cet inconnu, et
sensation d’un poids de responsabilité ou un artgtaun tournant, une prise de risque juridique,
une crise dans la relation de confiance au seinedaguipe, etc.>$

Ce temps de la procédure collégiale apparait aiosime un moment décisif de la prise en

charge du patient, comme une acmé.

%0 Jaffro L. Habermas et le sujet de la discussion. Cités 5, n° 1;2001.p.71-85.

1 de Rubercy E. Jirgen Habermas ou le principe de discussion dans I'espace public. Revue des deux mondes. 2018. p.136-40.
32 Guillamaud P. L’essence du kairos. In revue des Etudes Anciennes. Tome 90, 1988, n°3-4. p. 359-371.

3 Birmelé B, Frangois M. La décision d’arréter la dialyse : quel est I'impact des lois sur la fin de vie ?. Ethique & Santé 14, n° 4,
2017:205-12.

3* Jousset D. Chapitre 6. Kairos. Le moment de la décision en éthique médicale. Journal International de Bioéthique. 2014;25(2):

p 111-35.
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Le lieu de la réunion est également un élément itapd puisqu’il doit permettre la
participation physique effective de I'ensemble deembres de I'équipe et des personnes
invitées, en leur assurant la possibilité de s’emer de fagon satisfaisante dans une
configuration de I'espace suffisamment ergonomigti@daptée. Ce lieu doit étre facilement

disponible et mobilisable selon les besoins degpégu

Ainsi, les conditions matérielles et temporelleg@aisation de ces réunions doivent étre

propices et conditionnent la bonne tenue de ldbégition.

L’asymeétrie et la contingence hiérarchique au seid’'une équipe

Il est évidemment nécessaire d’envisager la questies gradients d’asymétrie et
d’autorité hiérarchique au sein de I'équipe pendasite réunion. La différence de statut des
professionnels peut impacter la liberté d’exprassemtre le corps médical et les paramédicaux,
notamment face au privilege épistémique des mésedm par leur formation ou leur expertise,

ou a une certaine facilité plus naturelle a pretalygarole.

La subjectivité du discours des professionnels

« ...chaque intervenant s’efforce d'étre aussi olbfjjeptie possible en analysant ses
motivations, en prenant en compte la part de stibjEc (son vécu, ses représentations et

projections) et son cadre de référence persontietj(&, philosophique, spirituel, etc.)33

Cette subijectivité rassemble les émotions, lesésamtations, les valeurs et les croyances des
professionnels.

« La réflexion éthique consiste a réviser nos émnegtipar d’autres émotions que
font naitre en nous les témoignages, les récitée gboint de vue des autres.
L’émotion est indispensable & I'éthique mais pétg &ussi a redouter’®

Cette subjectivité fait naturellement partie dugessus de délibération, en cela qu'elle est
constitutive des personnes qui y participent. Lamant est de pouvoir en assurer une

régulation, afin qu’elle serve au débat mais nedjere pas.

% HAS, Haute Autorité de Santé. Guide du parcours de soins. « Comment mettre en ceuvre une sédation profonde et continue
jusqu’au déces ? » 2018. [En ligne] https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-
03/app_164_guide_pds_sedation_web.pdf. Consulté le 23 décembre 2019.

38 pérotin V. Réle de facilitateur en éthique dans la qualité de la concertation collégiale. Ethique & Santé. 2015;12(1). p.29-37.
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La procédure collégiale « ... s’efforce d’éliminegrpe fait méme de les exposer a
autrui, les raisons non pertinentes d’agir : fagigle I'équipe, émotion envahissante,
gestion du personnel, manque de moyens, etc. ;rgauvrir la réflexion a la
dimension d'incertitude et de doute et & d'autxes du projet de soins.3$%®

Il peut exister une possible contradiction entrealfonalité supposée de la décision collégiale et
la dimension affective, qui peut interférer danieeei.

« Ceux qui sont accoutumeés a juger par le sentimeebmprennent rien aux choses
du raisonnement [...] car ils ne sont point accoutuméhercher les principes. Et les
autres, au contraire, qui sont accoutumés a raggomar les principes, ne
comprennent rien aux choses des sentimefits »

Or ces deux dimensions s’entremélent dans le psasedélibératif et la dichotomie n’est que
théorique.

« Pour ne pas faire fausse route, il nous faudwmggnment éviter les travers
opposés de I'émotivisme (exaltation des émotiohdueationalisme (exaltation de
la raison). La raison qui nous arrive en renfort sgga pas une instance de
répression de la sensibilité. Elle laissera les t&me se dérouler selon leur
dynamique de révision mutuelle mais fixera lesegglu jeu. %

La décision

La décision n’exonére pas les équipes d'une passitise en tension entre, d’'une part,
cette collégialité requise, et de l'autre, I'indlvalité de la responsabilité médicale mise en jeu.
Car « Si le médecin n’est pas responsable de ladoanalade, il est pleinement responsable du

processus décisionnel et de la décision qu'il preid

En conclusion, toutes ces éthiques procéduralesregtent parfois des modeles trés
théoriques et éloignés du terrain, nous aidentragod a affronter les difficultés pratiques des
réunions de procédure collégiale. La présence diers n’'est pas a proprement parler
convoqueée, puisque dans ces modeles, il N’y a pasrsions particulieres entre les membres
participant a la délibération. Ces derniers nesadrit entre eux ni hiérarchie ni autre contrainte
ou enjeu, ce qui n'est pas la réalité des équipesoahs.

*” HAS, Haute Autorité de Santé. Guide du parcours de soins. « Comment mettre en ceuvre une sédation profonde et continue jusqu’au
décés ? » 2018.
38 CCNE. Avis 121 Fin de vie, autonomie de la personne, volonté de mourir. 2013. https://www.ccne-

ethique.fr/sites/default/files/publications/avis_121_0.pdf, consulté le 6 juin 2020.

% pascal B. 1669. Les Pensées. Paris, Librairie générale frangaise, 1973, p. 9.
“ Le Coz P. Le gouvernement des émotions... et I'art de déjouer les manipulations. Paris: Albin Michel; 2014. p.153
“ Boles J-M. Enjeux éthiques en réanimation. In Traité de bioéthique, Espace éthique - Poche. Toulouse: ERES, 2010. p.342 61.
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En pratique, il existe en effet toute une dimensiamaine qui fait que la réalité de la
délibération n’'est pas si aisée, par exemple, &% gpeuvent se couper la parole, rentrer en
conflit, se montrer collectivement satisfaits diamctionnement simplement interdisciplinaire,

étre tres impliqués affectivement, etc.

On pourrait ainsi entrevoir cette présence du Text®rieur imposée par la Loi, comme un
moyen de gommer les habitudes ou l'historicité dwise. Le Tiers permet de revenir aux
conditions apaisées initiales de I'éthique procaliyrou il n'y a pas de tension et ou les gens ne

se connaissent pas, habillés du « voile d’ignorance

Il. Matériel d'étude et méthode

1) Objectif de I'étude

Ces différents concepts et éléments de réflexioanmamenée a formuler ainsi ma
problématique de recherche : « Comment mettre acepét respecter la procédure collégiale,
telle que définie par la Loi, pour qu’elle soit upaurce d’apaisement et non pas une contrainte

supplémentaire dans les processus éthiques ? ».

Dans cette étude, nous souhaitons mieux connasrednditions de mise en ceuvre de la
collégialité au sein des équipes, en investiguamsémble des éléments qui la constituent
comme les valeurs éthiques prégnantes et lesdlitigs difficultés et tensions, qui co-existent au
sein du processus de décision collégiale. Pouaiog, fune analyse sera menée sur la réalité de la
pratique en 2020, aupres de professionnels imigaés les deux CHU de Saint-Etienne et de

Lyon.

Nous viserons ensuite a pouvoir proposer quelquasiares de faire vivre la collégialite,
dans un climat d’apaisement, ou les principes adsceraient explicités et respectés, et ou ainsi
le principe de débat, pourrait s’accomplir.

« Apaisement » vient du verbe apaf§equi décrit un processus qui «raméne, rétablit, o
définitivement ou par degrés, la paix, c’est-a-dil@rdre commun et convenable des choses,

I'accord et I’'harmonie entre les objets, un calmgeg, parfait, profond et permanent ».

a2 CNRTL, Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales, définition de apaiser [en ligne]
https://www.cnrtl.fr/definition/apaiser; Consulté le 15 ao(t 2020.
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2) Méthodologie

La méthodologie de recherche repose, dans un préenigs, juste avant le confinement sur
la réalisation d’observations participantesa quelques réunions de procédure collégiale dans
différents services, qui illustraient chacun ads fun degré d’urgence et une fréquence plus ou

moins importants de réalisation de la procédurkgialle.

Au vu de la période inédite, nous n'avons donc gsister seulement qu’a trois réunions : en
réanimation medicale, en service de court séjouraigigue et en service d'oncologie. Ces
services témoignent tous d’'une expérience tregdggée de cette pratique, selon qu’ils y sont

plus ou moins souvent confrontés et selon leuupellt

Nous souhaitions ensuite pouvoir approfondir cétiele et étudier de fagon plus méthodique les
prises de parole de chaque professionnel, a I'digle sociogramme, mais nous n’avons pas pu

poursuivre ce travail lié aux observations partiaifgs, dans ce contexte de crise sanitaire.

Ensuite, dans le second temps de notre recherobie,avons choisi de réaliser des entretiens
selon laméthode de I'entretien compréhensif? et d’aprés une grille d’entretien semi-directif,
qui objectivait notre question de recherche, aupi@gprofessionnels impliqués ou concernés
dans les décisions de limitation et d’arrét degam@ents, pour mieux appréhender leur rapport a

la collégialite.

a) Population de I'étude

Nous avons choisi des professionnels d’horizongrmihts en termes de métier et de
spécialité. En effet, pour parler de collégialité&emblait intéressara minima de relier la parole

et de croiser le regard des patients-usagers,atamgdicaux et des médicaux.

Les catégories professionnellesnous avons ainsi recruté un représentant deémaodratie

sanitaire et des usagers, une infirmiere et quaéeecins.

Les spécialités nous avons choisi 3 spécialités différentes skeins palliatifs (SP), la gériatrie

et la réanimation pédiatrique. Le choix de cesigfit&s est explicité ci-apres.

43 Cardon D. L’entretien compréhensif (Jean-Claude Kaufmann). In: Réseaux, volume 14, n°79, 1996. Recherches anglaises. p.
177-79.
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Nous avons rencontré 3 professionnels (2 médedinme infirmiére) de services de soins
palliatifs, qui sont a la fois mobilisés en tantéguipe par des décisions de LAT au sein de leur
service d’hospitalisation, et sont également stdécen tant que tiers extérieur par des services

de différentes spécialités (gériatrie, réanimati@matologie, pneumologie, etc.).
J'ai interviewé également un médecin de réanimgtiédiatrique. J'avais au cours de ma phase
exploratoire participé a une réunion en réanimatn@dicale adulte. L'idée ici était de donner le

prisme & la parole recueillie des parents des &)fgn’on ne peut exclure de la décisith.

Enfin, nous avons échangé avec un gériatre encsede soins de suite et de réadaptation

gériatrique, nécessairement confronté au quotidienprise en charge de la fin de vie.

b) Elaboration de la grille d’entretien

Nous avons rédigé une grille d’entretien (Cf. griin annexe), qui a été testée avant d'étre
utilisée. Cette grille a été envoyée a I'ensembds g@ersonnes interviewées en amont de

I'entretien.

Nous avons souhaité également profiter de cestimsepour aborder I'impact de la période

COVID sur la pratique de la collégialité dans les/es.

Les différents temps de I'entretien ont été legamuis :

En introduction :

- présentation des objectifs de I'étude,

- présentation de la personne interviewée (sonrexpEe et son parcours professionnel)

Puis nous avons posé les questions suivantes, lamcaat et rebondissant sur ce que nous
rapportait la personne interrogée :
-Concernant la collégialité, comment est-elle prsde dans votre service lors des décisions de

limitation ou d’arrét de traitements?

-Souhaitez-vous essayer de définir un peu plus cettégialité ?

44 e (. ) . P ,
Ducruet, J. L’éthique des décisions de fin de vie en réanimation néonatale. Laennec 50, n° 3 (2002): 8- 25.
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- Comment se conjuguent la nécessaire décisionithaille du médecin en charge du patient —

dans la limitation ou I'arrét de traitement — ét#ipe de concertation/délibération en équipe ?

-Avez-vous noté une modification ou des différenagaopos de cette collégialité au cours de

ces dernieres années, au sein de votre pratiquesrdém

-Etes-vous satisfait(e) de la facon dont sont ciaedwactuellement les procédures de limitation/

arrét des traitements au sein de votre service ?

-Pouvez-vous me parler d’'une de ces réunions déédation qui vous a marqué(e) ou qui

illustre vos propos ?

-La période récente COVID a-t-elle modifié la fagnt la collégialité s’opere ?

-Souhaitez-vous aborder d’autres points ou appartérclairage complémentaire ?

c) Déroulement de I'entretien et retranscription

Au vu de la période post-COVID, deux entretiens @Bt realisés en présentiel et les quatre

autres ont été administrés par Skype.

lIs ont tous été enregistrés, aprés accord degiparits, et transcrits intégralement (Cf. piéces

jointes en annexe).

d) Analyse

Les données ont été analysées et les entretier&téostoppés a saturation des données. Les

verbatims ont été agrégés dans un tableau synilegii@f. piece jointe en annexe).

I1l. Résultats

Les caractéristiques des personnes interrogées

Nous avons interrogeé six professionnels du 3 judle21 juillet 2020. lls ont tous donné leur
accord oral ou écrit pour participer a cette étiNtrus avons regroupé les caractéristiques de ces

professionnels interviewés dans le tableau suivant
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N° Date Durée de Fonction Formation Expérience
entretien | entretien | l'interview
1 21 juillet 1h05 Professeure Médecin soins palliatifs Plus de 15 ans
associée -PH Cheffe These en Ethique
de service -
Unité de Soins Responsable d’enseignement en
Palliatifs (SP) + éthique a la Faculté de médecine
Equipe mobile SP
2 7 juillet 57 min Professeure associée Médecin soins palliatifs --- Plus de 10 ans
-PH Responsable d’enseignement en
Cheffe de service éthique a la Faculté de
Unité de Soins médecine
Palliatifs (SP) +
Equipe mobile SP
3 8 juillet 1h06 Responsable du Pole Juriste Depuis 9 ans a
Parcours & FAS
Accompagnhement
des Usagers a
France Assos Santé
4 17 juillet 57 min IDE Equipe mobile Aide-soignante puis infirmiere Plus de 15 ans
extra hospitaliere de
soins palliatifs
5 3juillet 1h14 PH Réanimateur Pédiatre Plus de 15 ans
pédiatrique
6 10 juillet 52 min PH Gériatre en SSR Gériatre Plus de 5 ans

Les différentes dimensions mises en évidence paaitialyse des entretiens :

1) La pratique de la collégialité dans les décisions AT

Cette pratique de la collégialité s’opere de ddfdges facons en fonction des services et des
professionnels, a la fois quant aceamposition, satemporalité et sonlieu. « Chaque service a

une maniére d’envisager la collégialité ».

Les épistemes communément retrouvés aupres dessgiminels interrogés sont la liberté

d’expression et le respect de chacun.
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Une collégialité a géométrie variable

La procédure collégiale n’est pas vraiment toujowsessaire, notamment quand il semble

s’agir d’'une décision meédicale pure.

Par exemple, certains services en gériatrie fotdirvane simple réflexion interdisciplinaire

autour de la prise en charge du patient agé erddirvie et rassemblent médecins, cadre,
infirmiers, aides-soignants et psychologue. La gmés du tiers selon la Loi n’est pas
questionnée, ou alors c’est parfois un autre médgériatre qui fait office de tiercéisation. La

réunion de procédure collégiale « n'est pas enanceée dans les meeurs.»

D’autres services, par exemple en unité de soiligfifa, envisagent également, pour des arréts
de transfusion ou d’hydratation, cette compositidra-service en y ajoutant la sollicitation d’'un
meédecin tiers extérieur, choisi en fonction de@&cwlité meédicale, sur un temps détaché de la
réunion physique. Il sera consulté avant ou agrégunion.

C’est seulement lorsqu’il s’agit de mettre en ceunre sédation profonde et continue maintenue
jusqu’au déces, qui constituent des « situationgotws tres complexes », loin « d’[étre]
anodin(es) », que ce service fait appel systématigmt a un médecin consultant « pour mieux
comprendre le sens et adhérer au mieux a la dacisia On ne peut pas ne pas faire cette
procédure le mieux possible ». « On va couper fangonication du patient (avec sa famille), il

y a un avant et un apres ».

Pour un autre service de soins palliatifs, « L'@eua la culture de I'échange et de la concertation
mais moins de faire venir des intervenants extésjealors qu’'on plébiscite cette maniere de
faire et qu’on intervient en tant que tiers en pguinobile. ». « On est dans l'interdisciplinarité
dans le service, on sait croiser les regards psyghe/infirmier/médecin méme si ce n'est pas
serein tout le temps. On fonctionne beaucoup ea ghs, la collégialité ce n’est pas cela. On
n'a pas le réflexe d’aller voir les autres. ». @ia collégialité c’est une maniére d’étayer la
décision de rassurer le patient ou la famille ekgdliquer qu’on a vu tous les protagonistes. »

En réanimation pédiatrique, la réunion ne se ptéstone se tient que si le médecin extérieur
spécialiste, qui connait bien I'enfant, et les p&sepeuvent étre disponibles pour une date et une
heure précises. Bien que les parents ne particjpeshdirectement a cette réunion, ils sont vus
ensuite « dans la foulée » pour I'annonce de lasigc par I'équipe. Il y a la une dimension
phénomeénale de la décision dans cette nécessité tjaes ait bien « examiné » I'enfant avant la

réunion.
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Les personnels des équipes mobiles de soins galliatédecins ou infirmiers, quand ils sont
sollicités en tant que tiers extérieur a la demaahee équipes pour les limitations et arréts de
traitements interviennent « pour aider a la réflexet argumenter. Ca donne du sens a la prise en
charge. ».

Plus spécifiguement, un médecin de soins palliegfiporte que quand elle intervient en tant que
consultant, elle a le rbéle de «tiers éthique det« garant de la réflexion éthique » dans ces

réunions.

Quelle que soit la maniere de faire, au final digsnents issus de la discussion semblent toujours

colligés dans le dossier patient.

Un responsable de France Assos Santé déplore quezdie des participants ne soit pas élargi
aux associations sur la fin de vie comme JALMAP\SU ADMD?, ol & des associations de
familles, « dont I'objet est d’accompagner les fléasi a toutes les étapes de la vie ». « Ces
associations portent la vision de vécu, de termétonnectée de toutes contraintes de service
(organisationnelle, financiere, structurelle, eammementale) ou du savoir scientifique ». « Sur
les modalités d’association de la famille » a lkergon collégiale, il reste prudent et se pose la
guestion de sa « capacité a prendre des décisioasdonner un avis objectif définitif ». Il cite

ce slogan « Rien pour nous sans nous », un pemarigre « d’'un guide ».

La dimension de temporalité peut s’envisager de deux manieres.

La premiére porte sur I'organisation méme de lani@u En effet, la réunion de procédure
collégiale peut se dérouler en un endroit et & wmant précis et regrouper I'ensemble des
protagonistes. Cette organisation traduit le seémende la Loi et des recommandations de la
HAS.

Pour autant, cette mobilisation des acteurs pegtirey dans un temps plus souple. Ainsi
différents temps de concertation et d’échanges gr@&tre mis en place, comme a la releve, au
staff médical, mais ce n’est pas un temps formalisigue. Certains jugent cette pratique non
détériorée. « Méme si la maniere de faire est miffie, I'intentionnalité et la qualité du
processus réflexif sont équivalentes. ». « Ce rpastun temps formalisé uniqgue, méme si tous

les acteurs ont été sollicités, parce que la teatpérle permet aussi ». En revanche, un des

45 JALMALV : Jusqu’a la mort accompagner la vie

6 ADMD : Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité
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inconveénients est que « chacun n’entend pas ldigosie 'autre. Ca ne peut pas étre remobilisé
dans le cadre d’'un échange. C’est une limite. »isNéacorollaire est que « c’est vécu [comme]
moins grave, plus fluide, a la différence du terogganisé » pour les équipes.

La seconde porte sur le délai de mise en placa d&uhion par rapport a I'évolution de I'état
de santé du patient. A part certaines situatiomsidérées comme « pressees », le mot d’ordre
est toujours de se laisser le temps d’organisefuaion pour que « tout le monde ait le temps de
se préparer ». « Chaque heure qui passe donnecdluste I'évolution ». « On a des délais de

24h a 48h, pour organiser une réunion dans de Baroraitions ».

Enfin, quant au lieu, chaque service rapporte deslitions matérielles satisfaisantes ou tous
les acteurs mobilisés peuvent se réunir physiqueteéchanger sereinement sans étre génes

d’'une quelconque maniére.

L’expression de la satisfaction des professionnels

S’agissant de la satisfaction des professionnela deaniére dont les réeunions de LAT sont

conduites, la réponse est globalement assez popibinr chacun.

Certains restent prudents cependant et alerten¢ $ait que « ce n’est jamais complétement

acquis » et qu’on peut toujours « améliorer lesseBo».

D’autres soulignent qu'il « faut prendre cette hadhe de l'intervenant extérieur, qu'on ne

peut pas faire seul. C’est une maniére d’enricbg #écisions. »

L’évolution du cadre Iégislatif sur la Fin de vie

Les modifications liées a la collégialité en Finude, au cours de ces derniéres années, ne
semblent pas avoir accentué une pratique au détridiene autre ni engendré une forme de

radicalité de prise en charge.

Pour certains, « il n’y a pas plus d’arrét au cainéy, ca met des limites. C’est un cadre... c’est
rassurant pour le patient et la famille ».

Pour d’autres, « avec la loi de 2016, on a plugleémandes de sédation profonde », ce qui
renforce le besoin de collégialité.

Certains disent que « dans les deux sens on witltengements ».
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D’autres s’accordent a dire que « c’est [surtcaihlace de tous [c’est a dire des soignants] et la
liberté de parole qui a changé », « avant la réftegtait surtout médicale ». Méme si certains se
demandent si « I'équipe [connait] vraiment le cddgslatif de la procédure collégiale. ».

Concernant les patients et les familles, certags/gnt ressentir un double effet de la Loi, a la
fois vertueux et pervers. « lls sont plus invedass la fin de vie, quelquefois ils sont dans un

[besoin] de retour trés formel de la tracabilitélet’information.»

2) La méthode délibérative et la prise de parole

Concernant la méthode de délibération et de pespadole, tous font état que les regles ne
sont ni présentées, ni rappelées au début de HoréuLes protagonistes s’expriment en
I'absence d’'un cadre (re)défini. Pour certains «lé@hbut de la réunion, on essaie de rappeler le
pourquoi on est la et de quoi on parle. ». Pouuntdés, « Le petit nouveau observe et participe.

On apprend en voyant pratiquer. Il n’y a pas delguni de consignes patrticulieres. ».

Une prise de parole plutét dénuée d’asymétrie et d@érarchie

A travers les entretiens, il N’y a pas eu de cdripi@ certains participants, ou certaines
catégories de participants, ne s’exprimaient jaragig€ours de ces réunions ou avaient trop de
difficultés a le faire, mais plutét le fait que fumas, il fallait relancer, faire un tour de table o
aller chercher l'avis des professionnels. « Oniesda faire circuler la parole et ca me parait
important que chacun puisse s’exprimer. »

« C’est difficile de faire parler tout le mondeusent les gens n'osent pas s’exprimer.
Les gens réclament beaucoup en dehors mais quasdle’moment, ils s’expriment moins. |l
faut relancer ceux qui parlent le moins pour av®ir avis, pour éviter que cela ne reste que

médical. »

Les différents temps de réunion sont assez idesgiglun service a l'autre. La réunion débute
toujours par un temps médical.

Le médecin référent du patient, qui est souvemiriiateur de la réunion, présente le patient et
« pose la problématique, le questionnement etgpsrtunités de soins éventuelles ».

Ensuite la parole s’ouvre traditionnellement auxgsants. Il est toujours fait état d’'une
participation collective de I'ensemble des catégpprofessionnelles présentes avec parfois une
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réserve sur la facilité qu’a le personnel soigrprendre la parole et de s’exprimer au sein de

ces réunions, en fonction de son statut et de isaaun d’expérience.

Ces réunions semblent respecter les regles éthidaeta délibération: expression libre,

sollicitation avec bienveillance, respect de I'adeschacun et de la parole de I'autre.

« Chacun prend la parole. Tout le monde s’écoutest@ar la place des infirmiéres est un peu
plus difficile. Il y en a qui s’expriment plus fément. ». Certains nuancent que « pour

intervenir, il faut avoir de la bouteille et contmaile sujet de la fin de vie. »

Sur un temps « plus solennel » de réunion orgarisg®bilisant 'ensemble des professionnels,
« il y a le risque que les infirmieres ne s’expminpas. Alors qu’elles peuvent le faire sur un

temps plus souple », c’est a dire plus informethanges.

« La parole s’exprime peut étre moins facilememt@au’il y a toujours le médecin, méme si on

essaie d’'étre le plus simple et ouvert possiblep&ld rester un frein. »

Certaines équipes ont « I'habitude de ces réuniansa difficulté, c’est de parler en premier. La
parole est plut6t libre, on essaie de s’écoutdeatonner la parole a chacun. »

Certains pensent qu’il faut « « Se permettre »itejai se dire je vais étre ridicule, de prendre la
parole ». Je n’ai pas compris, le sensalpermettre ici, qui a d’'ailleurs été utilisé une autre fois
dans I'entretien. A savoir, si ces réunions audieist plus liborement une prise de parole que les

réunions médico-soignantes habituelles, du faledeenjeu éthique par exemple.

Hormis, le fait que le déroulé de la réunion regpem ordre apparent tres protocolaire dans la
séquence des interventions médicales puis soiggaihte’est pas signalé de traitement ou de
considération différents d’éléments rapportés pameédecin ou un soignant. « On tient compte
de tous les avis, ne serait-ce parce que le médstila ponctuellement. L'infirmiere est la tout

le temps ».
Enfin, il n'y a pas «plus de poids » accordé dpéaole d’'un meédecin par rapport a une
infirmiére, « y compris les aides-soignantes. Cjestement toute la richesse des échanges, que

les aides-soignantes exposent leur point de vest gidispensable. ».
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3) L’expression de la volonté du patient

L’objectif principal de la procédure collégiale et respecter la volonté du patient. Ces
éléments relatifs au patient, qui parlent de lygrd trait a ses contexte et conditions de vie, ses

besoins, son entourage, font toujours I'objet dédidaussion en procédure collégiale.

lIs sont essentiellement rapportés par les pararagxli « C’est important de bien y penser, car
on peut I'oublier dans nos parlottes. ». « Ces été@m informels nous permettent de mieux
comprendre la situation ou la réflexion du patigratrce que souvent les Directives Anticipées,
on n’en a pas vraiment beaucoup et on rapporte eeisglie dit la famille. Méme si ce n’est pas

eux qui prennent la décision, c’est important desace qu’ils en pensent. »

« Chacun va amener des détails de la vie du paleeodntexte familial ou professionnel, ce sont
des éléments qui tiennent a cceur a I'équipe. ».plaeamédicaux connaissent souvent bien le
patient, du fait du temps passé avec lui dansdies sle repas, la toilette, etc. et sont en capaci

de parler de son autonomie et de sa qualité de vie.

Le représentant de France Assos Santé reste quhntperplexe quant a une « décision
collégiale qui n’interroge pas une partie concera@epremier chefi{e: le patient ou son
représentant). ». Il va plus loin concernant laatiéd profonde et continue maintenue jusqu’au
déces, pour un usager qui en ferait la demandeuiesagait considéré comme « en mesure
d’exprimer sa volonté et capable juridiquementgi la loi prévoit la possibilité. ». En effet, sa
position est celle-ci : « Il n'y a pas besoin ddlémpalité, sinon on nie le pouvoir d’agir de la
personne. Il faut basculer la charge de la décigibmsager exclusivement, qui se retrouve dans
la méme situation que le médecin qui prend la d@tisn conscience. La décision finale doit lui
appartenir. On peut proposer une réunion collégiaer 'usager. Ca ne regarde pas le patient

les états d’ame des professionnels. »

Une des évolutions de la Loi a permis de « reméttpatient au centre des décisions » et « que
le médecin [ne] décide plus seul d’arréter lesdraents. »

« |l faut prendre le temps de discuter avec leslfasn de les écouter, de comprendre leur vie,
comment ils vivent, le contexte familial et de sawe qu’on promet sur la qualité de la survie.

[Il faut savoir] ne pas culpabiliser la famillesldécharger de la responsabilité de la décision. »
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4) Les tensions entre professionnels et le possilderdc

Il est rapporté assez unanimement, que sur cessiaigéei de prises en charge, les
professionnels sont souvent initialement en désdc&est le principe du dilemme éthique et

du doute.

L’argumentation

Dans le processus délibératif décrit par la HASpiefessionnel doit construire son

argumentation sur la base d’éléments factuels.

Or il n'est pas aisé que les éléments échangéswas de ces réunions ne restent pas parfois de

I'ordre de la conviction et de I'opinion.

« Il'y a des personnes qui restent sur leur coivictls rentrent dans la réunion ils savent déja e
ils ressortent, ils ont la méme idée. Alors quetlanion de procédure collégiale, c’est pour faire
évoluer avec arguments et contre-arguments la pateséhacun. Il y a des gens qui ont quelque
chose de la vérité ou une rigidité qui fait quile peuvent pas participer au débat, qu’ils ne

peuvent pas entendre I'autre. ».

Pour « Passer de I'opinion a I'argument, c’est t@®plexe, ca demande un effort. Soit les gens
ont envie de réfléchir, vont étre plus a I'écouteéfiéchir en profondeur, et cela les éclaire.

Dans le service, pour la sédation, les soignantsaddent des réunions parce qu’ils ont besoin
d’en discuter ensemble et chacun parle. Si tu gEsser de la conviction a 'argumentation,

c’est parce que tu t'impliques de plus en plusstcia la force. »

« En soins palliatifs, on parle souvent de troigémie. Quand on fait ces réunions et qu’on est
dans le doute, on cherche une solution a laquell@’aurait pas pensé. C’est I'occasion de
trouver cette voie-la, qui amene le consensus.»aidrouvé cela d’une richesse importante et

de voir comment les soignants se sont sentis lpiggsalls ont tous été entendus. »

Les croyances et les émotions

«Les croyances et émotions [étant] inhérentes ael@ion humaine », il faut que
I'animateur de la réunion reste tres vigilant atodé& de ces réunions. Elles constituent en effet

un véritable « creuset a émotions. On va tous @roi® a quoi ¢a nous a fait penser, les
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souvenirs, et ce que c¢a fait ressortir comme émsticomme affects. ». « En fonction de la vie
de chacun, de son vécu, on a des ressentis. Ifdmatattention, on n’est pas en train de parler
de soi ». Or parfois, en fonction de leur hist@egsonnelle, certains soignants peuvent étre trop
impliqués dans certaines prises en charge « samlngr la bonne distance ». « Il faut faire
attention a I'affect qui ressort, ce n’est pasdigsant, c’est la personne qui ressort. La on gsqu

de ne pas étre professionnel. ».

L'accord

C’est tout I'objet de ces réunions, que les profes®els puissent s’exprimer librement et
pouvoir passer du désaccord a un accord. « Il pasbesoin de 100% mais d’'une majorité.
C’est important que si a la fin de la réunion oast’pas tous d’accord, on parte tous dans le
méme sens. Sinon, ¢a ne peut pas fonctionner. ».

Il 'y a pas d'information relatée, qui laisserpénser que ces réunions ne peuvent pas se tenir
du fait de tension ou de conflit relationnel nosamés et déboucher sur une décision.

Ces deux éléments, tension et conflit, faisantrellement partie de la discussion.

« Des tensions, oppositions il y en a toujours égsement, c’est ce qui permet de tout poser et
de prendre la meilleure décision ». « Le fait qgeedens ne soient pas d’'accord, c’est une aide et

une difficulté. ».

Il est important de bien comprendre que pour quitasion de la suite de la prise en charge soit
acceptée par I'équipe, il faut arriver a un accerQuand il n'y a pas tout a fait I'accord, on ne
fait pas de LAT et il peut y avoir I'organisationude nouvelle réunion ou une prescription
d’examens complémentaires. Un médecin n’arrételgmdraitements s’il est en minorité. ».
«Quand il y a vraiment un désaccord, il faut seando du temps. C’est important dans les
procédures, il n'y a pas d'urgence. ». « Si [undad&ord [existe], il faut se laisser 72 h, une
stratégie d’attente et on se revoit. Cela permeepartir sur un consensus. ». « Toute I'équipe a
besoin de comprendre pour pouvoir accompagner, a¢& mmoment-la on s’est apercu qu’on
faisait des accompagnements de qualité parce qallait tous dans le méme sens. [Les
professionnels] ont pris conscience de l'intéréladgrocédure collégiale. »

Quand la réunion a permis I'élaboration d’un acgatdst le médecin référent du patient qui au
final signe - ou prend en son nom - la décisiorliméation ou d’arrét de traitement pour le

patient. L'ensemble des éléments discutés sorddrdans le dossier du patient.
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La responsabilité

Cette responsabilité individuelle et meédicale net dmas désengager les autres
professionnels de la décision prise. « [C]'estetaknt plus facile de dire que c’est le médecin
qui décide. Cette responsabilité-la, méme si desmnédecin qui décide, c’est de s’engager

chacun. Ca demande de I'énergie, un travail sus.soi

Selon le regard des usagers, cette dynamique edbtre. « Heureusement [que le médecin] a
une voix prépondérante. Les avis sont souvent girdgs. Une responsabilité collégiale n’est pas
possible au vu des textes actuels. Cela interregmids de I'avis de chacun. Cette procédure
collégiale, ce n’est pas diluer la responsabilidisiia décomplexer, en élargissant le faisceau

des éléments qui conduisent a la prise de dédisiale. »

Pour certains, il subsiste une nuance sur ou se joaiment la responsabilité médicale.
« L’engagement du médecin est plutdt dans le fadétider [d’organiser] une réunion, plus que

de décider. ».

5) La collégialité pendant la période COVID

Il N’y a pas de tendance marquée de I'nmpact die gatriode COVID sur la pratique de la
collégialité.

Trois services ont maintenu cette activité avecrdasions collégiales organisées par Skype
avec les services demandeurs. C’était « assezjpeatnais éprouvant pour la concentration. On
n'a pas eu I'impression d’'une collégialité bradee.

«Le COVID a été vraiment un moteur pour la rétexiéthigue et comprendre le sens de

soigner. L'Ethique était la comme un garde-fougarant. ».

Les deux autres services n’'ont pas realisé de gauthe procédure collégiale. L'un parce
gu’'avec I'« activité ralentie ..., on n’a pas eu gpsser la question de la collégialité ». L’'autre
« ... a fait des limitations de soins, mais pas dartsdre...Les décisions étaient trop rapides, il
n'y a avait pas de place pour la pensée. »

Il est a noter qu'au-dela du contexte de notre éteiddes décisions de prise en charge de
LAT, un CHU a souhaité intégrer la réflexion éthequians sa pratique managériale pendant la
gestion de cette période de crise et a sollicgéliérement, a toutes les réunions de Direction, le
médecin en charge de I'Ethique pour le CHU.
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6) Les conclusions et les perspectives

En forme de conclusion d’entretien, il a été pr@de revenir sur certains points ou de
mettre en lumiére d’autres perspectives, ainsa, @té souligné que « La collégialité prend du
temps, c’'est trés impliguant. Ca mérite d’étre xia Je ne sais pas comment linstitution

pourrait valoriser cela. ».

Il semble également important de réfléchir a contnmireux « stabiliser le cadre de
réalisation de la procédure collégiale pour réperaux différents biais individuels (position
hiérarchique, croyances, émotions) et de pouvdie f@appel au médecin traitant, au médecin
coordonnateur, ou au médecin référent du patiens da structure. On pense [surtout] aux

personnels des hopitaux. »

Enfin, il y a la position qui peut paraitre fatédisde certains médecins qui rapportent « le
probleme du cadre de la loi, qui est compliqué.f@ndes réunions interdisciplinaires, qu’on
trace et on n’est pas dans les clous. Je I'asswaedgméme car vis-a-vis du patient je n'ai pas
I'impression que la décision ne soit pas juste. Ave sans médecin extérieur, il y a quand
méme la recherche de I'avis du patient, de la farrdle I'équipe et du respect de la bienveillance
et des valeurs. Il faut savoir respecter les ppesiéthiques pour le patient, pas forcément la

Loi. »

V. Discussion (interprétation, analyse et synthese)

Comme je l'ai exposé, je travaille aux HCL notammsuar la fin de vie et la procédure
collégiale et jai souhaité a travers ce travail decherche trouver quelques clés de
compréhension pour ces modeles de réunion de proxéobllégiale qui m’interrogeaient
beaucoup dans leur polymorphisme de compositiontedgoralité, de simple accord ou de

nécessaire unanimité.

J'avoue que, bien évidemment, j'ai pu approfondirtains enjeux de ces réunions, avec
leurs contraintes réelles, mais je conserve urte sierdoute ou de perplexité, comme s'il restait

encore quelque part de mystere.

Quand les équipes sont confrontées a une situdédin de vie, elles peuvent se retrouver
dans une situation de fragilité a la fois persoenet professionnelle, alors les réunions de LAT

sont fondamentales pour les aider a cheminer aargllleure solution possible.
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De plus, la réussite de ces réunions tient beausaupengagement des professionnels et leur

volonté de réfléchir collectivement.

Or je m’interroge sur la perception réelle du bé&eétle cette réunion, dans ces conditions,
par les participants, réguliers et non réguliesnment la différencient-ils par exemple d’'une

simple réunion de releve ou d'un staff, hormis Bé&nla nature méme de la décision prise ?

Les difficultés de mise en ocsuvre

Différents obstacles a la collégialité ont étérelaient mentionnés au cours des entretiens,
comme :
- le manque de culture du service de faire appel ters,
- le manque de temps pour réaliser ces réunions,
- ou la méconnaissance des interlocuteurs a getlicomme tiers.
Ces éléments interviennent nécessairement daag lgue ces réunions collégiales puissent étre

réalisées de maniere apaisée, ou non.

Les réunions de procédure collégiale sont certss lourdes a mettre en ceuvre et les équipes
sont déja engagées dans beaucoup de réunions deesanais est-on vraiment dans les
conditions de I'éthique de la discussion, quantdyila pas de tiers présent ?

Or beaucoup de services pensent que ce qu’ils gshtbien. Peut-on entrevoir que certains
médecins n'ont pas envie du regard du tiers, du?ai

Au vu de ces différentes limites, la Loi peut paeaires ambitieuse d’'imposer une réunion de

procédure collégiale pour toute décision de LAT.

1) Rappeler le cadre de la réunion et les regles éthiques

A la lumiére des entretiens, jai pu mesurer querpes participants a ces réunions, il y avait
parfois - ou souvent - unaéconnaissance ou voire une banalisation des enjeéathiques de
la délibération et aussi unenaitrise toute relative du cadre juridique actuel sir la fin de vie,

concernant la réalisation de ces réunions.

En effet, il parait exister é&tonnamment un fonati@ment laissé assez implicite, ou I'on est
censé découvrir et faire sienne la délibérationigéth en participant et en découvrant

'importance du poids de la parole de chacun, dgglimentation, etc. et qu’elle ne fait jamais
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I'objet, sinon d’un rappel, mais d’'un véritable eigmement ou d’apport de compétence. Par
ailleurs, comment peut-on passer chacun naturefiedien discours de conviction a un discours

éthique d’argumentation, sans un réel apprentis®age

Il parait important en début de réunion de LAT dgpeler brievement les régles de
participation et le cadre éthique attendu de lzudision. Cela participerait a une forme de
ritualisation, qui permettrait de marquer la ruptarvec le temps de la vie ordinaire du service et

de sanctuariser ce moment de délibération.

2) Interdisciplinarité ou collégialité ?

L’interdisciplinarité interne au service, telle qaeuvent décrite, n’est pas suffisante pour
rompre avec les habitudes de fonctionnement ducseet faire vivre la vraie collégialité car
quoi qu’on fasse, il existe toujours une hiéraradgecompétences, et les arguments techniques
ou de l'expérience, prennent le pas sur les argtsm&thiques. En ce sens, la présence d'un

consultant extérieur permet de rendre possible celtégialite.

On regrette cependant que pour la période intelarédiles 2 lois de fin de vie, entre 2005 et
2016, il n’y ait pas eu suffisamment de reconnaissade la part des usagers et des pouvoirs
publics de la mise en place de linterdisciplirantar les équipes et de ce saut qualitatif. En
effet, les équipes ont vraiment progresseé sur icegdatnieres années puisque linterdisciplinarité
n’existait pas auparavant. La Loi de 2016, quagiteg est trés importante pour la mise en ceuvre
de la sédation profonde et continue maintenue jascqiéces.

3) La place du consultant extérieur dans la délibération

Il est réel que cette dynamique de délibérationogsepnécessairement beaucoup sur
I'animateur de la réunion dans la maniere dongilgérer et accompagner la réunion mais aussi

dans la facon qu’il distribuera la parole et organa les échanges.

Par ailleurs, dans la fonction actuelle du tierg2eaur, on a souvent un (hyper)spécialiste
d’organe, sans compétence ou sans « préoccupdlimue particuliere ». Dans les entretiens,
nous avons vu que ce tiers était presque toujonrbasgpitalier, et que les médecin traitant,
meédecin des structures hébergeant le patient,réétaient presque jamais sollicités pour parler

du patient.
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Pour certains services, par exemple en réanimaidahatrique, qui assimilent toujours le
tiers a un spécialiste, c’est une compléte intéapich de la Loi de le considérer ainsi, voire un
contresens. En effet, on ne fait pas venir le Teagrgéunion pour un avis spécialisé mais pour
que I'éthique de la discussion soit possible. Bsén, un avis spécialisé est souhaitable pour
instruire le dossier, mais pas pour la phase dbatétion.

Or ce tiers extérieur, en dehors d’'une simple &tdiun avis empreint de neutralité et fondé sur
des compétences médicales, pourrait étre un vediesodans la conduite de ces réunions, en

assurant un binbme ancré dans une posture réflesree le médecin référent du patient.

Ainsi, certains groupes de travail ont proposédaainination de « facilitateur en éthique »,
une sorte d’expert en sagesse pratique aristoléeienlLe consultant doit aider a rencontrer les
incertitudes ou les conflits de valeurs, aider itedividus impliqués a clarifier leurs propres

valeurs et faire en sorte que toutes les voiesisergendues 5/

Pour aller plus loin, il pourrait étre proposé, €s grofessionnels de santé volontaires, un
entrainement au questionnement éthique, a l'ilveadies services, ou des établissements, et sur
une échelle locale ou territoriale. Ainsi ils paient, a leur tour, étre sollicités par les équipes
pour les étayer a la prise de décision éthiquegidsr a rompre la décision circulaire et étre « le
plus juste avec les hypothéses de décisioffs ».

4) La formation en éthique

S’il peut exister des actions de formation sur kdre juridique a destination des
professionnels au sein méme des établissementsarté, sl n'y a hélas souvent pas de
sensibilisation proposée a I'éthique, en dehors bie de la filiere universitaire, qui propose des

formations diplémantes ou celles organisées pagdpaces éthiques régionaux.

Concernant I'éthique, ce pourrait étre une desionissdes comités d’éthique de proposer
aux professionnels de leur établissement des tempsnsibilisation aux principes éthiques, « au

développement d'une culture de la réflexion éthigué® ou a I'expérimentation

47 pérotin V. Réle de facilitateur en éthique dans la qualité de la concertation collégiale. Ethique & Santé. 2015;12(1). p.29-37.
8 pgrotin V. Ethique et cadre juridique pour décision clinique difficile. Médecine Palliative : Soins de Support -
Accompagnement - Ethique 11, n°® 1. 2012. p 17-22.

49 Einaudi M-A. Place de la qualité de vie dans les décisions en médecine néonatale. Revue frangaise d’éthique appliquée 5, n°

1. 2018. p. 109-15.
35



d'une « méthode de réflexion éthique délibérativ® Ces formations pourraient &tre pensées et
élaborées avec I'étayage des espaces éthiquesaagidDe la méme facon, certaines décisions
éthiques pourraient étre rédigées anonymementuwtabsit pédagogique et diffusées au sein des
établissements pour comprendre le cheminement deelsée de la délibération. Bien
evidemment, et a I'instar de ce qui est déja démdodans certaines facultés de médecine, des
enseignements en éthique en formation initiale alemt étre aussi généralisés a 'ensemble des
professions de santé (médecin, infirmier, aidersmig, sage-femme, pharmacien,
kinésithérapeute, etc.), ainsi que pour les psyguds et les assistantes sociales, en résonnance
avec cette interdisciplinarité et cette intercornprésion vertueuses de I'échange et de la
discussion.

Cette pédagogie de I'éthique doit pouvoir se pessers I'angle de « I'apprentissage, qui ne
semble pouvoir s’envisager que par le recours a pégsagogie expeérientielle et réflexive

développée en contexte»

5) Une grille de délibération éthique

La forme de tracabilité des échanges et de I'a@ssrdunions collégiales est laissée a la libre

appréciation des équipes.

Au cours des entretiens, nous avons vu que cestaipécialités utilisent des fiches spécifiques
LAT développées, soit par les sociétés savantesineola réanimation, soit par les services eux-
mémes, comme en gériatrie. Certains services prnjeen séance cet outil informatisé de

tracabilité, qui permet de guider les échanges ehéminement, qui conduit a la décision.

D’autres tracent simplement les éléments de digsmuskans le dossier patient.

Or la méthode de réflexion éthique délibérative tpapparaitre intimement liée a
I'utilisation d’un outil, un peu a I'image d’'un cple signifiant-signifié. L’intérét en est réel pour
les professionnels. « Ca permet d’avoir la grilket@&e pour ne pas oublier ». « L'outil structure
et guide la pensée.». « [La fiche LAT] produit wavail exhaustif, qui peut étre reproductible.
L’outil cadre les échanges et le débat.». « [Empanant] rapidement la réunion grace a un outil
[appelé] « fiche de situation complexe » dévelogpéein de I'Institut du vieillissement, ¢ca me

50 Ouabo C. Délibération éthique : entre collégialité et interdisciplinarité, aide a la décision médicale en soins palliatifs
pédiatriques. Médecine palliative - Soins de support - Accompagnement - Ethique. 2015; 14. p.321-30.
51 Aiguier G, Cobbaut J-P. Chapitre 1. Le tournant pragmatique de I'éthique en santé : enjeux et perspectives pour la formation.

Journal international de bioéthique et d’éthique des sciences. 2016;27(1(2):17240.
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permet de remettre mes idées en ordre : invemaatadie/co-morbidités/ ce qui se passe en ce
moment/ ce qui est proposé/ ce que dit le patiela mille. Apres ¢ca me permet de présenter

le patient a I'’équipe en expliquant les enjeuxaddiscussion. »

Or, en Commission pléniere Fin de Vie Soins Pd#iades HCL, nous avons réfléchi
collectivement I'année derniere a l'intérét de megr, aux équipes qui ne disposaient pas d’outil
de LAT, une version socle modifiable. Ce choix pas été retenu et I'action institutionnelle
s’est finalement portée sur une « fiche de nivedensoin HCL », pour les patients justifiant

d’'une anticipation de niveau de soin en réanimagoncas d’aggravation de leur état de santé.

A la lumiere des échanges des entretiens, il semabiea fait pertinent, de maniére non
isolée mais en complément du volet de formatioa @flexion éthique, que les équipes puissent
utiliser une grille de délibération éthique, unibqui puisse leur permettre de cheminer de la
maniére la plus adaptée a la décision, y comprisp@mettant des points de validation
intermédiaires, pour faire diminuer les éventuellassions et embarquer les professionnels vers

le possible accord.

6) Le respect de la volonté du patient

Concernant la parole du patient, bien qu’il ne pas Ia, elle est toujours introduite au cours
de la discussion. Méme si la Loi n'impose pas ssgmce ou celle d'un de ses représentants
(personne de confiance ou famille), elle imposéede délivrer une information en amont et en
aval de cette réunion de procédure collégiale. @sdces réunions, on fait complétement
I'’économie d’inviter la personne de confiance, gsti censée connaitre le mieux les volontés du
patient, avec bien sdr toute la vigilance nécesssurr les limites décrites par la personne de

France Assos Santé (FAS) dans les entretiens, giers@nne tres proche et donc trop proche.

Dans une réunion de procédure collégiale «idéaleekbe que décrite par I'éthique
procédurale, il y a deux types d’argumentatiorpriemiere est celle des arguments techniques,
liés au savoir scientifique et la seconde est cd#le arguments éthiques, pour prendre une
décision a la place du malade, parce qu’il n’egs glapable de s’exprimer.

Il pourrait étre intéressant de proposer au reptasé du patient (personne de confiance,
parents ou famille) de participer a une partieaddiscussion, pour qu’il comprenne les éléments

de la problématique et puisse poser des questians, la limite du respect du contenu qui serait
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échangé et du secret médical. Cela lui permetigit-étre de se rendre compte que ce n’'est pas
simple pour les équipes, qu’elles doutent, qu’edlelsun cas de conscience et que la décision est
tout sauf un processus autoritaire ou arbitraieda@ermettrait peut-étre de dénouer des conflits

avec certaines familles.

En allant un peu plus loin, dans la ligne propgssela personne du FAS et dans un enjeu de
démocratie sanitaire, « démarche qui vise a agsdege usagers du systeme de santé a
I'élaboration et a la mise en ceuvre des politigdessanté » selon les ARS, il pourrait étre
proposé a des patients partenaires ou des usagerbras d’association de famille, ou sur la fin
de vie, de prendre part a ces réunions, a conddione solide formation en éthique, pour
décharger le représentant Iégal du patient de fotrtee de culpabilité possible face a la décision

ou d’'une charge émotionnelle trop lourde a porter.

7) Une nécessaire valorisation de I'éthique ?

Il a été aussi soulevé dans les entretiens, qeell@gialité pourrait étre valorisée dans les
projets de service, mais aussi par I'Institutios.dhamp de I'éthique en santé doit en effet étre

porté haut, plutét que simplement affiché, paéablissements.

Cela prend nécessairement en compte toutes levantmns citées plus haut comme la
formation des professionnels, la constitution d'gnoupe de facilitateurs éthiques, la
participation des usagers mais aussi le fait gxiste un Comité d’Ethique mobilisable par les

équipes.

Les établissements disposent alors de leur pr@&ldissement pour décrire concrétement leur
ambition de développement de I'Ethique au cceurst@ss, en tant qu’enjeu et en tant que

promesse.

V. Conclusions et perspectives

Au terme de ce travalil, il subsiste encore un &bk questionnement, comme si parfois dans
ces réunions de LAT, les véritables enjeux éthiqees’étaient pas encore parfaitement révélés
et que la rencontre de l'altérité ne s'était audfquas toujours produite, comme si I'éthique
pouvait parfois rester un habillage et ne s’était gncore éprouvée ... Bien sdr, ce travail

constitue un balbutiement et il pourrait envisages suite.
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Ce mémoire fige la distorsion entre I'exigence dlei et le respect du cadre actuel de la Loi.
Cette éthique normative de la discussion, cettefraptation nécessaire des arguments de
chacun, paraissent parfois trés en décalage avga est mis en place par les équipes.

Lors d'un entretien, jai posé la question de comimgasser de la théorie a la pratique, et le
médecin m’a répondu qu’il faudrait plutdt « passeda pratique a la théorie ».

Quel que soit le modéele réflexif, il est sar enttoas qu'il est intéressant de pouvoir rapprocher
ces visions pratiques et théoriques, pour donney g sens au travail des équipes.

Si I'éthique peut se caractériser, entre autreslepsouci de I'Autre, et certains ont pu le
mentionner dans leur propos, beaucoup semblenme¥sliéthique a une justification des
décisions. Est-ce que une législation, qui demamaeprocédure collégiale pour toute LAT, ne

serait pas excessive et ne participerait pas atuprincipe du souci de I'Autre ?

A ce stade, dans lintérét de mettre en perspedtge expériences de chacun des
professionnels interviewés, notamment sur la ptaceloute ou I'envie de (ne pas) changer, il
serait intéressant de proposer un échange sugda,fdont chacun fait. Cette discussion pourrait
étre conduite par un philosophe pour identifierdests de convergence et envisager ensemble
les pistes d’'une meilleure collégialité, plus humegiplus apaisée. Car si la Loi nous rappelle
sans cesse a l'ordre sur la formalisation de amitiégialité, pour autant elle ne nous dit pas
comment la mettre en ceuvre, ni surtout commencdiimer pleinement. Et cela, c’est un vrai
défi...

Il est nécessaire de considérer que la réflexionlaseollégialité peut se concevoir de
facon plus globale et non pas uniquement dansritegte des LAT. Les décisions sur la Fin de
vie ont été ici le prétexte de ce questionnememsiAen dehors de notre champ d’étude, la
pratigue de I'éthique de la discussion peut évidemins'observer dans toutes les sphéres
professionnelle comme personnelle. C’est une adterte chaque instant de mobiliser tous les
principes de respect de l'autre, d’argumentatiordetnon jugement. Cet enseignement en

Ethique, bien plus qu’émancipateur, ouvre sur deveikeux terrains...
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Annexes

Grille de recueil pour entretien semi-directif
La mise en ceuvre de la procédure collégiale au sein de I'équipe de soins

Pour rappel, les objectifs actuels de cette recherche sont :
- d’investiguer les différentes tensions qui peuvent co-exister au sein du processus de délibération

- de mieux comprendre les valeurs éthiques prégnantes du point de vue des professionnels
notamment en ce qui concerne les représentations/croyances et les émotions mises en jeu dans le
cadre de la fin de vie

- et de proposer des conditions plus optimales qui permettent la mise en ceuvre d’un réel
processus de délibération.

Pouvez-vous me décrire succinctement votre expérience et votre parcours professionnel ?

Quel est votre parcours professionnel ?
Quelle est votre fonction ?
Depuis combien de temps exercez-vous ?

Je vais maintenant vous poser quelques questions sur votre pratique

Concernant la collégialité, comment est-elle pratiquée dans votre service lors des décisions de
limitation ou d’arrét de traitements?

Souhaitez-vous essayer de définir un peu plus cette collégialité ?

Comment se conjuguent la nécessaire décision individuelle du médecin en charge du patient —
dans la limitation ou I'arrét de traitement — et I’étape de concertation/délibération en équipe ?

Avez-vous noté une modification ou des différences a propos de cette collégialité au cours de ces
derniéres années, au sein de votre pratigue-méme ?

Etes-vous satisfait(e) de la facon dont sont conduites actuellement les procédures de limitation/
arrét des traitements au sein de votre service ?

Pouvez-vous me parler d’'une de ces réunions de délibération qui vous a marqué(e) ou qui illustre
VoS propos ?

La période récente COVID a-t-elle modifié |la facon dont la collégialité s’opére ?

Souhaitez-vous aborder d’autres points ou apporter un éclairage complémentaire ?
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Entretiens anonymisés
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Entretien 1

Pouvez-vous me décrire succinctement votre expérience et votre parcours professionnel ?

Non publié

Je vais maintenant vous poser quelques questions sur votre pratique

Concernant la collégialité, comment est-elle pratiquée dans votre service lors des décisions de limitation
ou d’arrét de traitements?

Alors on va parler d’abord du service de soins palliatifs, la collégialité on la fait aussi et c’est trés important
quand on décide de faire des sédations, de mettre en place des sédations continues et terminales. Je peux
t’en parler ? C’'est vraiment quelque chose qui est tres important pour nous, pour le service parce que ¢a
nous pose chaque fois question et heureusement c’est pas quelque chose d’anodin qu’on va faire comme
cela et on a vraiment besoin a ce moment-la de cette procédure collégiale.et souvent cette procédure
collégiale, donc dans ces situations-la de sédation profonde continue on invite en général le médecin
référent., et tu vois, une fois on a invité des gens de I'HAD, pour réfléchir ensemble sur cette procédure.
Donc c’est vraiment quelque chose d’important, il y a des gens extérieurs qui interviennent et puis bien sar
il y a des gens du service, avec infirmier, aide-soignant, cadre de santé, et psychologue si elle est la. C'est
des situations qui sont toujours trés complexes parce que souvent ce sont des patients, d’ailleurs ce sont
souvent des femmes, qui sont relativement jeunes, vers 50 ans et qui savent trés bien ce qu’elles
souhaitent ou pas et il faut vraiment qu’on les accompagne dans ce sens. Et c’est savoir quand est-ce qu’il
faut le faire, quand est-ce que c’est le bon moment parce qu’on va couper la relation avec le patient, parce
que ce sont des gens qui communiquent et ils nous demandent cela puisque ¢a va du patient et pas de la
famille et donc on va couper complétement la communication ; donc il se passe quelque chose quand
méme il y a un avant et un apres. Donc on ne peut pas ne pas faire vraiment cette procédure le mieux
possible. C’est colligé dans le dossier, c’est écrit. Et c’est vraiment quelque chose qui est trés importante et
gu’on fait systématiquement parce qu’on n’est pas tous d’accord en plus dans le service. C’'est pas parce
gu’on va faire cette procédure que ¢a va donner un accord a 100%.mais au moins que les gens puisque
comprendre, c’est ce que j'explique dans la réflexion éthique, le sens de la décision et adhérer au mieux a
cette décision Ces procédures collégiales au sein de I'USP on fait assez souvent cela.

En revanche en ce qui concerne les limitations et arrét des thérapeutiques, nous on fait pas beaucoup de
limitations, enfin ce qu’on fait surtout c’est souvent des réponses a des arréts d’hydratation, ce qu’on
arréte nous c’est parfois la décision de ne pas transfuser, les arréts de transfusions tu vois des choses
comme cela. A chaque fois qu’on arréte un traitement on fait bénéfices risques et ¢a ¢a nous permet de
réfléchir au mieux sur ce qu’on peut ou pas arréter par rapport au patient. Et |a on en parle plus, on fait des
réunions pluridisciplinaires 1 fois par semaine et c’est dans ce cadre-la qu’on va décider d’arréter ou pas les

thérapeutiques ou on en parle a la reléve le matin. Tu vois c’est moins formel. La procédure c’est vraiment
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pour des situations de sédation parce que les LAT ca fait partie de la prise en charge globale en soins
palliatifs ol on va progressivement arréter les traitements et on va vraiment privilégier les soins de confort.
Par exemple on va arréter I'hydratation parce que le patient est trop encombré ou on va arréter une
alimentation parentérale alors |a ¢a se prépare ¢a se discute principalement avec la famille. On en discute
avec la famille mais ¢a fait moins procédure que ce qu’on peut faire pour les sédations profondes.

Pour les patients qui se dégradent, on se rend compte qu’au fur et a mesure, Les thérapeutiques ont plutot
des effets secondaires que des bénéfices. Par exemple, on a un patient en hématologie, qui a une leucémie
aiglie myéloide, et pour laquelle il a été décidé, alors ce n’est pas nous qui I'avons décidé, c’est les
hématologues. Nous on prend la suite, mais on rediscute avec le patient parce qu’il faut I'accompagner
dans cette décision la mais on parle dans I’équipe mais c’est pas nous qui avons pris la décision. Le limitions
des transfusions, des traitements des chimiothérapies, c’est pas nous qui en prenons la décision. Ce sont
les hématologues ou les cancérologues. Par contre quand cela nous parait un peu disproportionné, on peut
en référer au médecin référent pour savoir quel est I'intérét ou pas de maintenir ces thérapeutiques. Les
LAT tels que I'on entend dans la Loi C-L c’est plut6t les oncologues, les hématologues, qui vont prendre la
décision plut6ét que nous en soins palliatifs.

Et dans ces cas-la vous intervenez comme tiers ?

Oui c’est vraiment notre réle dans le cadre de I'équipe mobile, ol on fait des décisions d’arréter certaines
thérapeutiques quand I'équipe n’est pas d’accord, on intervient comme tiers extérieur pour aider dans la
réflexion, Par exemple, tu vois c’est typiquement, est ce que ce patient, on va lui mettre en place une
gastrostomie, ou est-ce que ce patient va avoir une amputation ou pas. ¢a c’est des situations ol on est
souvent interpelé vous voir ce qu’on peut faire ; moi aussi par I'intermédiaire du comité d’éthique, on est
appelé pour des situations difficiles, pour des patients qui refusent les soins, on fait une procédure
collégiale entre nous, pour aider la prise en charge. Une autre jeune femme qui a un gros AVC qui ne peut
pas s’exprimer et qui est enceinte en méme temps, alors qu’est-ce qu’on fait ? C'est des situations ou on
fait plutot des PC. Et la moi j'arrive plut6ét en tant que tiers éthique. Pendant tout le COVID, j'ai participé
tous les jours quotidiennement a la réunion des réanimateurs parce que justement il y a avait de problémes
de lits etc., et que c’était compliqué et en méme temps ils avaient souhaité une réflexion éthique qui les
aide donc moi j'étais le garant de la réflexion éthique, c’était se dire, un patient qui a 80 ans est ce qu’on
I'arréte parce qu’il a 80 ans ; qu’est-ce qu’on fait, etc. on essayait de décider de la méme facon pour tous
les médecins réanimateurs de la Loire de Roanne a Annonay pour qu’il n’y ait pas de prise en charge
différente. Et c’est pour cela qu’on avait décidé que si le patient avait 80 ans on ne le prendrait pas en
réanimation. Et ca on a beaucoup discuté autour de cela. Comme tous les autres criteres étaient tous
respectés, les critéres de réanimation, Qu’est qu’ on pouvait rajouter d’autre, c’était peut-étre I'dge et la
réanimation des patients COVID c’était trés agressif et on pressentait bien que les patients de 80 ans méme
s’ils n’avaient pas beaucoup de comorbidités ils risquaient de mal s’en sortir en réanimation et c’était

surtout se dire si on prend un patient en réanimation si on a des jeunes qui arrivent derriére, est ce qu’on
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va arréter la réanimation du patient plus agé pour mettre quelqu’un d’autre ou est-ce qu’on ne peut pas
prendre, tu vois c’était plutot des questions difficiles, apres aprés coup ¢a parait plus simple mais c’était
trées complexe. Et donc la on faisait des conférences téléphoniques tous les jours pour justement réfléchir
par rapport a ca.

Présence d’un tiers en hospit pour décision d’arrét de transfusion par ex ?

Et bien pas toujours, franchement c’est ce que dit la Loi mais non pas pour cela. Alors par exemple, I'arrét
des transfusions, on le discute quand méme toujours, alors pas en présentiel, mais on demande toujours
I'avis de 'hématologue. Je pense qu’on a chacun nos compétences et que chacun doit pouvoir les utiliser et
gue moi j'arrive pour des patients qui sont vraiment pas bien et qui sont en fin de vie, j’ai mon regard mais
en méme temps je peux pas faire fi de ce qui s’est fait avant. Moi spontanément toute seule si on voit qu’il
y a des patients, c’est souvent ¢a ol on est appelé en équipe mobile en gériatrie, qui ont des anémies
réfractaires, on s’apercoit qu’ils ont de plus en plus de transfusions et la ¢a vaut le coup quand méme de
faire appel a I'hématologue et apres on fait des réunions avec le gériatre. Moi je suis équipe mobile et
expert, on discute avec le gériatre pour savoir |'utilité, souvent ces gériatres qui ont ces problémes de
transfusions, ils nous appellent car ils n’osent pas les arréter. lls ont besoin de quelqu’un en extérieur qui
leur dise, ils le pressentent mais ils ont besoin qu’on discute avec eux, qu’on argumente et qu’on réfléchisse
ensemble et ¢ca donne du sens a la prise en charge. On demande I'avis de I’'hématologue mais c’est avec
I’équipe de gériatrie que la décision est prise. Et la c’est colligé, surtout ce qui est important, c’est que
toute I'équipe puisse comprendre le pourquoi on arréte, c’est pas le médecin qui décide tout seul d’arréter
méme si cette décision reste médicale mais ¢a prend sens pour tout le monde.

Comment ¢a se déroule une réunion de PC ? La parole circule ? Un ordre, des régles rappelées ?

On rappelle pas forcément les regles. D’abord c’est dans un lieu précis a un moment donné. C’'est souvent
apres la releve mais quand j’'interviens dans le cadre de I'équipe mobile par exemple en gériatrie, c’est
organisé, un lieu précis, un moment précis, il y a une thématique, c’est pas, voila. Au début de la réunion,
on essaie souvent de rappeler le pourquoi on est |a et de quoi on va parler. Ca me parait important et puis
c’est souvent le médecin, le gériatre qui va faire I'état des lieux de la clinique, ¢ga me parait important et
puis aprés on essaie de faire circuler la parole et ¢a ¢a me parait important que chacun puisse s’exprimer.
Alors tout le monde ne le saisit pas, c’est difficile quand méme de faire parler tout le monde, et souvent les
gens n’osent pas s’exprimer. lls réclament beaucoup en dehors mais quand c’est le moment ils s’expriment
moins, mais il faut étre vigilant de regarder que tout le monde puisse parler ; il faut relancer et voir ceux qui
parlent le moins pour avoir leur avis.

Qui relance ?

En général, quand je suis a I'extérieur c’est plutét moi qui essaie de relancer, pour éviter que parfois ¢a
reste tres médical ; et faire attention que les soignants puissent parler et donc parfois j'essaie de les

relancer le plus habilement possible pour savoir comment on peut réfléchir.
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Mais par contre dans mon service ol c’est aussi pareil, c’est un lieu pressé, comme je connais bien tout le
monde c’est plus facile, et je demande a chacun de s’exprimer. C’est important qu’on fasse un tour de table
pour des situations difficiles pour que chacun puisse prendre la parole et dire ce qu’il en pense.

Comment on rapporte la volonté du patient. C’'est plut6t les soignants qui rapportent des éléments de vie ?
C'est les soignants essentiellement, les aides-soignants et les infirmieres, qui savent beaucoup plus que
nous la volonté du patient; tu as raison, c’est important aussi de bien y penser parce que c’est vrai qu’on
peut I'oublier dans nos parlottes et donc c’est vraiment important, la volonté du patient est rapportée par
les infirmiéres et de fagon plus informelle, qui parlent plus facilement avec le patient. Et puis souvent ce
sont ces éléments informels qui nous permettent de comprendre un peu plus la situation ou la réflexion du
patient. Parce que souvent les directives anticipées, on en a pas vraiment beaucoup, et aussi on rapporte
ce que peut nous avoir dit la famille, c’est important. C'est un contexte, on peut pas en faire fi, et du
patient et de la famille, méme si ce n’est pas eux qui prennent la décision c’est important de savoir ce qu’ils
en pensent.

Comment chacun interagit avec son socle de croyances, d’émotions, les valeurs de chacun ?

On sent qu’il y a des gens qui sont trés impliqués, parfois il y a certains soignants qui prennent plus
facilement la parole beaucoup dans certaines situations parce qu’on sent qu’ils sont tellement impliqués
dans cette situation que cela leur fait revivre des choses de I'ordre du personnel. Ils sont vraiment plus
sensibles que les autres et la il faut faire un peu attention parce que c’est I'affect qui ressort, c’est pas
forcément le soignant; c’est plutot la personne qui ressort comme si ¢’était sa maman, ou son époux, etc.
et |a on risque d’étre pas professionnel, et de surtout s’impliquer dans une situation sans prendre la bonne
distance. C’'est surtout des gens qui se mettent dans des situations comme si c’était leur famille ;

La religion je trouve pas que c¢a ressorte beaucoup, tout ce qui est religion, je le ressens pas, alors c’est
peut-étre parce que je suis pas sensible a cela mais en tout cas, je le ressens pas du tout. Mais par contre
I'affect oui et il y a des soignants qui ont aucune distance par rapport aux patients et ¢a c’est quelque chose
de terrible. Il y a des personnes qui sont tres sur leur conviction, c’est-a-dire je sais et puis voila. Et tu peux
étre sure qu’ils rentrent dans la réunion ils savent déja, ils ressortent ils ont la méme idée. Et alors que
cette réunion de PC c’est pour faire évoluer avec les arguments et les contre-arguments de chacun la
pensée de chacun et parfois il y a des gens qui ont pour eux quelque chose de la vérité ou une rigidité qui
font qu’ils ne peuvent pas participer au débat, qu’ils ne peuvent entendre I'autre surtout parce que c’est ¢a
aussi qui est compliqué dans ces procédures collégiales, de pouvoir entendre chacun. Et des fois on a du
mal a s’entendre.

Mais ca c’est pas inné comme capacité? Comment ¢a se transmet, s’éveille, s"éduque ? Comment on passe
de I'opinion a I'argument ?

C'est trés complexe, ca demande un effort. Soit c’est des gens qui ont envie de réfléchir, qui ont envie
d’aller plus loin dans leur travail, et qui vont spontanément étre plus a I'’écoute et de ce fait pouvoir

réfléchir plus en profondeur et de voir que finalement ¢a les éclaire quelque part. Qu’au fur et a mesure on
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peut faire des décisions, de voir I'intérét que ¢ca peut avoir cette procédure, le fait qu’ils comprennent
encore plus la participation, et de s’impliquer dedans. Je le vois bien surtout dans le service, puisque je vois
toujours les mémes et je me rends compte par exemple que les procédures collégiales pour la sédation, ils
en demandent parce qu’ils ont besoin qu’on puisse en discuter ensemble. Et |a je peux te dire que chacun
parle. Tout le monde se sent impliqué, et je pense que si tu peux passer de la conviction a I’'argumentation
c’est parce que tu t'impliques de plus en plus dans la décision. Je crois que c’est ¢a qui est la force, c’est de
se dire moi j'ai besoin de comprendre, parce que souvent, je te donne I'exemple de la sédation c’est
I'infirmiére qui va pousser le produit, moi jaccompagne. Et c’est pas anodin, c’est justement ¢a, l'infirmiere
et toute I'’équipe ont besoin de comprendre pour pouvoir accompagner. Et a partir de ce moment-Ia, on
s’est apercu qu’on faisait, entre guillemets, des accompagnements de qualité parce qu’on allait tous dans le
méme sens. lls ont pris conscience de I'intérét de cette procédure. Mais c’est pas toujours fait, on peut
proposer des réunions pluridisciplinaires toutes les semaines, alors c’est pas la procédure, ben il y a
certaines semaines, il ne se passe pas grand-chose. Les gens ont pas envie, c’est tres superficiel, ¢a reste de
I’'observation parce que cela ne les touche pas suffisamment, enfin j’en sais rien. Mais c’est pas toujours
facile et c’est jamais acquis. Il faut s'impliquer et je pense que tous les soignants ne s’impliquent pas.

Ca demande de faire des efforts de s’engager ?

Ca demande de se responsabiliser. Et c’est tellement plus facile de dire, c’est le médecin qui décide. Et il me
semble que cette responsabilité-la, méme si c’est la responsabilité du médecin, c’est de s’engager chacun. Il
y a des gens qui ont tellement plus I'habitude de critiquer que de s’engager, c’est pas du tout constructif
mais c’est comme ¢a. Et donc du coup, ¢a ne fonctionne pas et méme dans mon service ¢a ne fonctionne
pas toujours. Parce que ¢a demande de I'énergie, un travail sur soi et que tout le monde n’a pas envie de le
faire. Et dans les autres services c’est pareil, quand tu fais un tour de table, « alors moi je n’étais pas la
depuis 2j », « ah ben moi je sais pas, ce n’était pas de mon c6té », des fois c’est un peu décourageant, c’est
pff, tu dis on y va on va faire une belle procédure, moi je trouve que c’est génial comme idée, comme
réunion. Et tu te rends compte que personne participe. Y a pas que le c6té blanc.

Une énigme ?

Les procédures qui sont le plus sérieuses, les plus profondes, c’est des situations ol tout le monde est
engagé. On prend une décision et on s’engage tous dans cette décision-la. Y a des décisions comme cela qui
font que c’est vraiment important. Il faut les développer, il faut de I'énergie. On en fait aussi dans les
maisons de retraite, avec parfois certaines équipes qui ont envie de discuter parce qu’elles ont moins la
possibilité et parce que ce sont des situations qui les impliquent tellement que la il y a une argumentation.

(Evocation des voies de recours en urgence)

Souhaitez-vous essayer de définir un peu plus cette collégialité ?
- Confiance entre soignant pour qu’il y ait une liberté d’expression et que la parole circule

- Respect de chacun
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Ca c’est un idéal que I'on atteint que rarement. On essaie de faire en sorte mais il y a toujours le contexte,
I’histoire du service. Il y a plein de choses qui font que c’est difficile et puis il me semble qu’il y a toujours
cette notion méme je suis médecin, qu’il y a cette notion des médecins, d’infirmiers, d’aides-soignants, de
hiérarchie. La parole s’exprime peut étre moins facilement parce qu’il y a toujours le médecin. Méme si on
essaie d’étre le plus simple possible et d’étre ouvert. Il me semble que ¢a peut rester un frein quand méme.
Hiérarchie, poids des paroles de chacun dans la collégialité ?

C'est latent et c’est un frein parce qu’il y a des soignants qui vont dire je ne veux me mettre a dos le
docteur, et je préfere pas m’exprimer, je dis rien et je m’implique pas. Ca joue toujours un peu méme si ¢a
a diminué, il n y a plus la notion du Pr qui arrive et qui fait son tour. La décision c’est le médecin qui la
prend et c’est important de demander vous étes d’accord avec ¢a ? et de le noter. C'est important parce
gue ¢a peut partir dans tous les sens. L'impératif a la fin c’est qu’on décide. Et il faut limiter aussi dans le
temps (1H). Apres ¢a tourne un peu en rond. Il faut essayer d’étre le plus rapidement dans la situation et de
pouvoir entendre tout le monde. Et apres il faut retracer dans le dossier, on fait un cr, il y a un rapporteur,
c’est souvent la psychologue et on met dans les dossiers. En équipe mobile aussi on fait un CR qu’on envoie
pour mettre dans le dossier.

Si pas d’accord ou incompréhension, différer la réunion ?

Je me souviens d’un probléme d’un patient avec une sédation, et on était plutot tous d’accord pour pas le
sédater a chaque fois on prend une décision qui peut étre rediscutée. Mais quand il y a vraiment un
désaccord il faut reréfléchir a se donner du temps. Je pense que c’est important, dans ces procédures, il n'y
a pas d’urgence. C'est pas une urgence vitale de continuer a faire une nouvelle transfusion. Il y a quand
méme besoin de pas de 100% mais d’une majorité. Que les gens puissent dire méme s’ils ne sont pas
d’accord qu’ils entendaient et qu’ils allaient dans ce sens-la, parce que c’est important a la fin de la réunion

gue méme si on n’est pas d’accord, on parte tous dans le méme sens. Sinon, ¢a peut pas fonctionner.

Comment se conjuguent la nécessaire décision individuelle du médecin en charge du patient — dans la

limitation ou I'arrét de traitement — et I’étape de concertation/délibération en équipe ?

Vu par ailleurs

Avez-vous noté une modification ou des différences a propos de cette collégialité au cours de ces

derniéres années, au sein de votre pratique-méme ?

Vraiment une évolution notamment en réanimation, il n’y a pas plus de décision ou c’est le médecin tout
seul qui décidait d’arréter les thérapeutiques. Actuellement ¢a ne se fait plus du tout. Je trouve qu’il y a eu
une évolution intéressante par rapport a cette remise en question. Cette possibilité d’avoir un avis

extérieur.

Dans le cadre de I'équipe mobile, on est de plus en plus appelé dans le cadre éthique, pour lesquels ils ont
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besoin d’un tiers. C'est remettre le patient au centre de la décision et ne pas faire tout seul parce que je
suis pas bien et parce que je suis le médecin. Il y a eu une évolution importante. D’une maniére générale,
pour les réflexions éthiques, on est de plus en plus appelé. Ca veut dire que les gens se posent des
questions par rapport a ¢a.

Ca engendre plus d’arréts ?

Non au contraire ¢a met des limites. Ca permet justement de bien réfléchir et comme il y a une procédure,
on se pose plus de questions. On fait moins les choses n‘importe comment. Les sédations aussi ¢ca donne
une limite, je fais pas toute seule.

C'est un cadre, une limite qui est rassurante aussi pour le patient et puis pour la famille. C'est pas
quelqu’un tout seul qui décide mais c’est ensemble. Ca donne du poids, aprés c’est peut-étre pas la bonne
décision; j'en sais rien. Mais au moins on est a plusieurs a réfléchir ensemble. C'est beaucoup plus
intéressant de travailler ensemble que d’étre tout seul.

Il'y a un médecin généraliste qui m’appelle régulierement quand il est en difficulté, par rapport a des
situations au domicile, il est tout seul et il a besoin de discuter avec quelqu’un. C’est la ol on voit comme
c’est important d’étre plusieurs. J'ai pas la vérité mais quand il me raconte les choses c’est de I'aider un
petit peu. La PC c’est se dire qu’on est a plusieurs et se dire qu’on peut réfléchir ensemble. On prendra

peut-étre une moins mauvaise décision. Il faut rester modeste.

Etes-vous satisfait(e) de la facon dont sont conduites actuellement les procédures de limitation/ arrét
des traitements au sein de votre service ?

Oui je suis satisfaite et on peut toujours améliorer les choses. C'est jamais complétement acquis il faut a
chaque fois rebooster le sens dans ces réunions. Ne pas faire des réunions pour des réunions, vraiment
donner le sens et ¢a c’est a refaire a chaque fois. Ca tourne, ce n’est pas toujours les mémes équipes. Mais
c’est important de continuer a faire ¢ca. C'est s(ir. Mais ¢a peut toujours aller mieux, on peut toujours
améliorer les choses, sans aucun doute.

Formations aux profs sur éthique au CHU ?

Pour l'instant pas trop, c’est un peu compliqué. Il y a le DU d’éthique mais pas de formation a la
sensibilisation a I'éthique pour les professionnels. C'est peut étre dommage, cela vaudrait peut étre le
coup.

On avait développé la procédure collégiale dans le cadre de la thématique « droits des patients » de la
préparation a la certification et on avait mis en ligne sur le site les canevas pour faire les PC. C’est pareil, il
faut remontrer, refaire et reformer. Les soignants avaient été assez sensibles. Ca serait a refaire.

Outil informatique guide la réflexion et les échanges ?

Oui ¢a nous permet d’avoir la grille en téte pour ne pas oublier. Par exemple au début on oubliait de

prendre la parole du patient.
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(Projet de faire sur Easily un onglet avec Personne de confiance, DA et degré de réanimation pour les
réanimateurs et les personnes des urgences)

Pouvez-vous me parler d’'une de ces réunions de délibération qui vous a marqué(e) ou qui illustre vos
propos ?

Les réunions qui me viennent en téte c’est plutot les réunions dont on parlait au début sur la sédation, avec
des gens extérieurs au service, ou l'infirmiére et I'aide-soignante avaient pu se libérer et le cadre, et j'ai
trouvé cela d’une richesse, parce qu’on était tous dedans, qu’on connaissait tous le patient, de voir
comment les soignants aprés se sont sentis bien. lls ont tous été entendus, ils ont tous compris et la il y
avait vraiment une tension importante parce que c’était un patient qui demandait beaucoup a étre sédaté
et c’est dans ces moments-la ol c’est le plus porteur. Je te parle de cela parce que je suis un peu plus
impliquée, si tu veux moi, je fais beaucoup aussi de décisions de LAT en tant que tiers extérieur et la
I'implication n’est pas la méme. Et on se rend compte de quel est 'intérét de I'arrivée de I'extérieur
justement et de pouvoir avoir cette synthése un peu plus et de pouvoir aider les équipes. Ce que je déplore
parfois c’est le manque d’implication des infirmiers et des aides-soignantes, ol ¢a tourne avec les médecins
et l'interne mais ce n’est pas le but. Tout le monde ne comprend pas. Les infirmiéres n’ont pas le méme

degré de réflexion.

La période récente COVID a-t-elle modifié la fagon dont la collégialité s’opére ?

Le COVID a été vraiment un moteur pour tout ce qui était de la réflexion éthique et de comprendre le sens
gu’on avait de soigner. C'était le plein épanouissement total de notre métier. De soigner et I'éthique était
la comme garde-fou. On était dans I'inconnu et l'incertitude totale et il fallait pas non plus faire n‘importe
quoi sous prétexte qu’on était dans cette incertitude et de ce fait cette réflexion éthique a été la pour faire
le garant et qu’on prenne du temps pour se réunir. Avec notre réunion du comité d’éthique on s’est réuni
au moins 5 fois, il y avait beaucoup de participants j’ai été méme obligée de diminuer les participants, parce
que les gens avaient besoin de venir, les pneumologues, les médecins de maladie infectieuse, les gens qui
avaient besoin qu’on puisse réfléchir ensemble. On comprend encore plus le sens de I'éthique. Ce que j'ai
compris aussi c’est qu’il ne faut pas attendre qu’on vienne vous saisir, c’est a nous a proposer. Ces réunions
avec les réanimateurs, on en a parlé un jour et j'ai dit oui j'y vais. C'est comme c¢a, j’ai fait ¢a avec les
gériatres, avec les gens du SAMU. Il faut avancer aussi, il ne faut pas attendre d’étre saisi. Et a ce moment-
la ¢ca donne tout son sens. Maintenant ¢a me manque toutes ces réunions. Le train-train est revenu, ¢a s’est
posé.

Je faisais aussi partie du comité de pilotage du CHU c’est-a-dire que 2 fois par semaine, on se réunissait
avec la direction, et certains médecins justement pour I'orientation générale. Et moi j’ai été appelée parce
que je représentais la réflexion éthique. On a réfléchi aussi sur la place des familles. A qui on interdit, a qui
on n’interdit pas. Ca a posé beaucoup souci. C’'était long mais I'éthique c’était reconnu au sein des

hopitaux, la réflexion éthique.
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Souhaitez-vous aborder d’autres points ou apporter un éclairage complémentaire ?

On en a fait un petit peu le tour.

Passer de la théorie a la pratique dans une compréhension réciproque ?

Dans les services, c’est plutét passer de la pratique a la théorie. C'est toujours trés pratico-pratique et tout
d’un coup il faut s’asseoir, se poser. On n’est plus dans le faire. Apprendre a chacun a commencer a
réfléchir. Tout le monde est dans le faire et il faut quand méme argumenter et ¢a c’est compliqué.

Les médecins, c’est pareil, qui sont tres examens paracliniques et pour lesquels il n y a pas beaucoup de
réflexion. C’est tout a développer, c’est en discutant qu’on donne envie aux autres de faire pareil. C'est

d’une facon informelle aussi que les choses peuvent s’apprendre. Il faut que tout le monde trouve le sens

et le besoin de ces procédures collégiales. Ce n’est pas se réunir parce qu’il faut se réunir.

Dans un secteur COVID +, les soignants je leur avais proposé de les rencontrer pour discuter sur le plan
éthique de situation difficile et j'y allais toutes les semaines et il y avait beaucoup de soignants parce que ¢a
les aidait beaucoup de pouvoir discuter de ces situations difficiles, d’essayer d’analyser ce qu’ils faisaient,
de parler a posteriori des décés et ¢a les a énormément aidés. Et la derniére fois, j'y suis allée avec une
psychologue, et bien ce n’était plus du tout pareil. L'éthique c’était plus porteur de la réflexion, que le
secteur psychologique. Il y avait une ambiance particuliere pendant cette période COVID, une sensibilité,

une émotion plus forte, ou le besoin est encore plus important de I'autre. Cette solidarité, tu vois.
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Entretien 2

Pouvez-vous me décrire succinctement votre expérience et votre parcours professionnel ?

Non publié

Je vais maintenant vous poser quelques questions sur votre pratique

Concernant la collégialité, comment est-elle pratiquée dans votre service lors des décisions de limitation
ou d’arrét de traitements? Comment la parole de chacun s’articule, et celle du patient ? Comment
s’exprime-t-elle ? Quels sont les leviers et les freins identifiés ?

Il existe 2 maniéres différentes ol I'on peut étre sollicité dans le service, selon que I'on est en service
d’hospitalisation a I'unité de soins palliatifs ou en équipe mobile de SP. On se retrouve avec deux fonctions
différentes dans cette collégialité.

A l'unité de SP, les patients sont relativement bien connus, puisqu’ils sont la depuis plusieurs jours ou
quelquefois depuis plus longtemps ou quelquefois ils ont été hospitalisés dans le service a plusieurs
reprises; et sont rentrés a la maison. On peut avoir quelquefois une antériorité de suivi assez importante
avec ces patients. Donc on les connait bien, on a un peu le nez dans le guidon comme tout un chacun et
puis on se retrouve confronté a des questions complexes soit a des questionnements de limitation ou
d’arrét de traitement ou des demandes de sédation profonde.

La derniere problématique récente, c’est le cas d’'une dame qu’on connait bien qui a fait plusieurs allers-
retours dans le service avec un cancer du sein multimétastatique avec une HR calcémie maligne, qui jusqu’a
maintenant répondait bien au traitement HOcalcémiant. On arrivait bien a maitriser ce parametre
biologique. L’évolution de la maladie et I'aggravation font que sur les dernieres hospitalisations, on n’y
arrivait plus. HR calcémie non contrélée. Retour au domicile de la patiente, qui habite tout proche de
I’hopital, avec un conjoint tres aidant et suivi par une équipe mobile extra hospitaliere. C'est une dame
porteuse d’un défibrillateur, qui n’a jamais fait de problématique cardiaque, de fibrillation a proprement
parler mais qui avait eu de gros problemes cardiaques qui avaient justifié la pose du défibrillateur, il y a
quelques années. Une des complications de I’"HRcalcémie est les troubles du rythme. On a été appelé par le
cardiologue de la patiente alors qu’elle était a son domicile. Il nous expliquait que le défibrillateur était en
train de choquer sur une fibrillation ventriculaire dans le cadre de I’'hypercalcémie alors que la dame était a
domicile. En Equipe Mobile extrahospitaliere nous y sommes allés, on a organisé la réadmission de la
patiente et on a essayé d’avoir une vision collégiale de « est ce qu’on arrétait le défibrillateur », « est ce
gu’on le désactivait », et si oui comment on le faisait. On a organisé en (semi-) urgence, ¢a s’est fait le
lendemain, une réunion collégiale pour définir notre stratégie thérapeutique et comment on allait la mettre
en ceuvre. Finalement toute I'équipe a été assez vite d’accord sur oui, il faut arréter le défibrillateur, qui
finalement maintient en vie la patiente mais apres c’est aussi comment on va faire. On a des délais

d’organisation assez rapides, 24 a 48h, pour organiser une réunion collégiale dans de bonnes conditions.
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L’équipe a vraiment I’habitude et la culture de I'échange, de la concertation mais elle a certainement moins
I’habitude de faire venir des intervenants extérieurs alors qu’étonnamment on plébiscite cette maniere de
faire et I'idée qu’un tiers puisse intervenir et on intervient en tant que tiers en équipe mobile, c’est-a-dire
gue c’est nous qui incarnons a ce moment-la la personne extérieure qui vient, on est beaucoup sollicité par
I’équipe de réanimation sur l'arrét d’une ventilation ou sur une extubation. On est sollicité par de
nombreuses équipes de I’'hopital. En oncologie, on travaille énormément avec les oncologues, mais ce n’est
pas la-dessus qu’ils nous sollicitent le plus, souvent ils nous sollicitent pour qu’on admette une patiente
chez nous mais pas tant pour des réunions collégiales ; Les pneumologues ont tendance plutét a garder
leurs patients mais par contre a nous faire intervenir en tant que tiers sur des décisions d’arrét ou de
limitation des thérapeutiques. Chaque service a, j'allais dire, une maniere d’envisager la collégialité et de

nous impliquer dans cette collégialité, selon leurs habitudes et leur vécu d’équipe.

Ce qui est assez étonnant et c’est ce que j'essaie de réactiver au quotidien mais cela demande beaucoup
d’énergie, ca demande presque d’étre présent tout le temps, c’est qu’on est beaucoup sur
I'interdisciplinarité au sein du service, on sait trés bien croiser les regards entre la psycho/le
médecin/l'infirmiére. Cela ne veut pas dire que c’est serein tout le temps. Quelquefois on n’est pas
d’accord, quelquefois cela engendre des questionnements légitimes sur des situations cliniques
compliquées et on fonctionne beaucoup en vase clos en interdisciplinarité, alors que la collégialité ce n’est
pas cela. L'interdisciplinarité peut en faire partie et venir nourrir la collégialité mais pas que. Je sollicite
beaucoup beaucoup mes confreres médecins, qui sont souvent a I'origine des réunions de concertation
pour aller plus loin et pour aller jusqu’a la collégialité, c’est-a-dire, faire intervenir quelqu’un d’extérieur et

ca c’est quelque chose dont on a moins I’habitude.

Il 'y a pas de spécialité extérieure de référence, le minimum syndical c’est que le médecin spécialiste
référent d’amont soit impliqué dans le processus décisionnel. Apres, ¢a nous est arrivé la derniére fois chez
un patient atteint d’'un cancer, mais un patient dgé avec un profil vraiment gériatrique, qui a fait une
complication respiratoire, on avait sollicité 'oncologue et le gériatre qui le connaissaient et j'avais demandé
a un médecin de soins continus de venir pour évaluer le patient et finalement, comme nous on fait en
équipe mobile ailleurs, qu’il puisse nous dire sir la réa ou les soins continus pouvaient étre un bénéfice ou
au contraire un facteur aggravant pour ce patient. Le colléegue nous a expliqué gqu’au vu de I'état
nutritionnel du patient et de ses diverses co-morbidités, il pensait que la réanimation serait péjorative et
aggraverait le patient. C'est un élément qui me semblait important et je trouve que quelquefois on n’a pas
trop ce réflexe-la d’aller voir les autres et d’avoir ce regard extérieur la. Si j'ai fait cette démarche-Ia, c’est

que je sentais que I'épouse était en difficulté et pouvait se retrouver dans une situation ou elle ne
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comprenne pas le choix de ne pas muter son mari en réanimation. C'était aussi une maniere d’étayer la

décision, de rassurer la patiente et de lui expliquer qu’on avait tous les principaux protagonistes.

Collégialité en SP alors que le patient est en fin de vie ? = Projet de soins ?

Il'y a beaucoup de chose du processus décisionnel qui a été fait en amont. Pour la plupart des patients qui
mutent en soins palliatifs, c’est qu’on a déja limité un pan de la prise en charge, alors pas tous parce qu’on
a des admissions de patients en prise en charge curative avec problématique douloureuse ou des patients
en prise en charge palliative initiale et qu’on peut potentiellement muter en soins continus en fonction des

évenements intercurrents.

Quand vous proposez au patient des SP c’est que vous avez déja limité certaines choses. C’est parce que
vous avez déja défini qu’il n’y a plus de projet oncologique ou que c’est un projet oncologique palliatif,
exemple de chimiothérapie pour la gestion de la douleur, ou radiothérapie a visée antalgique.

Mais I'idée n’est pas celle de la guérison ou d’un retour a un état antérieur.

Quelquefois cela se joue en RCP, cela se joue avec l'information du patient et des allers retours avec
I’'oncologue du patient. Il y a une idée de la collégialité mais qui n’est pas formalisée en tant que telle dans

une réunion.

Parfois ce n’est pas un temps formalisé unique. L'oncologue peut parler au staff du matin.

Finalement tous les éléments et tous les acteurs de la PC ont été sollicités mais peut-étre pas dans un
temps formalisé et unique, comme cela peut étre fait dans d’autres prises en charge. Aussi parce que la
temporalité le permet, on a plusieurs jours pour cela. A la différence de la réa, ou on s’organise pour se
donner un rendez-vous a 14H, tel jour pour tous se réunir.

La maniére de faire peut étre différente mais je pense que l'intentionnalité et la qualité du processus

réflexif sont certainement équivalentes.

(La temporalité s’étire.)

Est-ce que cela peut rendre la décision plus apaisée ou participer a une forme d’acceptation ?

Oui, je pense que cela peut jouer dans I'idée qu’il n’y a pas de « mise en scéne ».

Le fait d’'une réunion a telle heure, telle date fait qu’il y a une sorte de solennité, de poids qui pese sur le
médecin référent peut étre plus important. Sur un temps trés organisé, il y a un risque que les infirmiéres
ne s’expriment pas.

C'est peut-étre plus fluide, moins solennel et du coup moins grave. Pour autant la qualité du travail est Ia
avec un respect de la temporalité du patient qui est peut étre meilleur. Je ne sais pas. C’est vraiment avec

un point d’interrogation.
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Asymétrie, hiérarchie de la parole ?

Sur un temps trés défini et trés organisé, le risque c’est qu’une équipe paramédicale qui n’a pas I'habitude
ou qui n"ose pas, n‘ose pas s’exprimer alors qu’elle le fera peut-étre plus facilement avec I'oncologue dans
un temps plus souple. Le défaut de cela c’est que chacun n’entend pas la position de I'autre, du coup ¢a ne
peut pas étre remobilisé dans le cadre des échanges avec tous les autres. Chacun ne prend pas en compte
les propos de I'autre car ils ne sont pas tous présents en méme temps.

C’est certainement une limite a tout cela.

Il'y a aussi I'écueil d’étre tiers, de prendre I'habitude de travailler ensemble et d’avoir des habitudes
relationnelles.
Une fois de plus, quand on prend I’habitude de ces réunions collégiales, quand on connait bien I'’équipe, on

a peut-étre une parole plus libre, plus facile.

Ordre de la réunion :

De maniere générale, le médecin référent présente le patient, ou parfois jJaime bien demander a
I”infirmiére, pour décaler ce role-la. La parole commence avec quelqu’un d’autre que le médecin avec
I'idée que cela puisse sortir d’'une routine ou d’un systéme hiérarchique, qui puisse stériliser ou figer le
débat. Je pense gu'’il y les gens qui ont I’habitude de parler et qui aiment cela, dont je fais partie, et des

autres qui sont moins a l'aise. L’animateur est le médecin référent.

Régles énoncées pour les nouveaux ?

Je ne pense pas que cela soit formalisé a ce point. Par exemple, le petit nouveau, étudiant, infirmiere,
assistant, qui participe a sa premiére réunion de PC, va observer et participer pour donner son avis
concernant le patient.

On apprend en voyant pratiquer. Il n’y a pas de guide. Par contre dans le projet de service, c’est quelque
chose qui est valorisé ce temps de collégialité. D’ailleurs, on parle plus d’interdisciplinarité que de

collégialité. A part cela, il n’y a pas de consignes particuliéres délivrées.

Eléments narratifs sur le patient ?

Cela fait vraiment partie de la présentation du patient. Chacun va amener des détails de la vie du patient,
sur des choses qui leur semblent pouvoir répondre aux questions qui seront posées par la suite, en tout
cas, ce sont des éléments-clés qui sont vraiment présentés et qui tiennent a cceur a I'équipe, le contexte

familial ou professionnel.
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Réalisation de réunion de PC: en unité: pas assez souvent 2 fois/mois alors que plus de situations
pourraient relever de cette collégialité.

Mais une fois de plus, tous les jours il existe des temps de réunions interdisciplinaires au sein du service
(psycho, médecin, etc.) ; Il y a un fond d’habitude de I'échange.

# en équipe mobile : 1 fois/semaine

Souhaitez-vous essayer de définir un peu plus cette collégialité ? Par exemple en 3 mots-clés que vous
associez ?

- Exigent (¢ca demande toute une organisation, un processus réflexif)

- Echange

- Respect (c’est aussi un exercice d’écouter et d’entendre I'autre, de se dire qu’on arrive avec une idée et
puis qu’on repart avec une autre. C'est peut-étre aussi cette idée d’humilité a se dire qu’on est qu’un petit
bout du processus décisionnel et que chacun peut y participer mais que ce n’est pas parce que la décision
qui sera prise n’est pas celle qu’ on s’était donné au départ, que cela n’a pas été utile, que cette présence a

cette réunion n’a pas été utile et importante et n’a pas alimenté cette réflexion.

Comment se conjuguent la nécessaire décision individuelle du médecin en charge du patient — dans la
limitation ou I'arrét de traitement — et I'étape de concertation/délibération en équipe ?

Probléme de la responsabilité du médecin en charge du patient comme obstacle en soi a la délibération
partagée ? Si non, en quoi ? Si oui, sur quels plans ?

Sur ce processus réflexif, c’est beaucoup de questions qui sont posées, c’est souvent le médecin référent
qui va répondre. Beaucoup d’éléments informatifs sur le quotidien, sur la logistique familiale sont amenés
par les paramédicaux. C’'est le temps le plus long pour moi.

C'est vrai qu’en réa, ils utilisent beaucoup la fiche LAT, justement qui récapitule et qui questionne
beaucoup de points, une fois qu’'on a fait toute cette période d’une trentaine de minutes avec ces
questions et ces éléments, beaucoup d’informations se croisent. On va cheminer a travers I'outil qui est
excessivement utile. En réa, c’est souvent une problématique complexe et il faut statuer sur beaucoup de
questions. Parfois, la question est beaucoup plus circonscrite (ex défibrillateur) et ne nécessite pas un outil
formalisé. Le médecin avance dans les questions et la décision qu’il prend, chacun valide en avancant
comme cela, petit a petit.

L’outil facilite le cheminement de la pensée, il structure la pensée, il permet de rappeler ou d’éviter qu’on
oublie un point qui est inhérent au reste des points abordés et qu’on zappe par oral.

Souvent les réanimateurs projettent la feuille par informatique et la remplissent en direct.

Cela guide la pensée, mais est-ce que cela aide la décision de maniére indirecte par la structuration de la

pensée ? Apreés il faut nourrir cet outil d’éléments de réponse.

Cela fait apparaitre les oppositions comme un filtre ?
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Il'y a de cela, cette idée qu’une question peut engendrer d’autres questionnements et que I'outil formalise
cela. La fiche LAT produit 1 travail exhaustif, qui peut étre reproductible dans plein de situations, avec
chaque situation qui reste en revanche trés individuelle.

Si désaccord en PC, se laisser 72h, une stratégie d’attente et on se revoit dans 72h pour réévaluer, cela

permet de repartir sur un consensus. Chacun chemine.

Est-ce que les émotions et les croyances, sont gommées par l'outil ?

Non je ne pense pas car ce sont des éléments inhérents a la relation humaine. C’'est vrai que I'idée de cette
réunion, la aussi on peut opposer une réunion formalisée ou on se réunit tous, ol chacun fait un effort
dans son agenda, tout le monde se retrouve, il y a un coté convivial méme si ce n’est pas festif, I'idée c’est
que c’est dans notre emploi du temps, c’est quelque chose de marquant, et qui donne aussi de la de la
valeur au temps, qu’on va passer ensemble. Ce que ne remplira pas la collégialité « disséminée » sur 3
jours, dont on a parlé tout a I'heure.

C’est aussi un creuset a émotions, puisqu’ on va tous croiser ce a quoi ¢a nous a fait penser, ce que cela fait
ressortir comme émotions, comme affect, quels souvenirs ¢ca nous rameéne, « on avait eu tel ou tel patient,
mais tu te souviens, comment ¢a s’était fini tout ¢ca? « L'outil ne gomme pas cela a mon sens.

Par contre, aprés il va permettre de réorienter ou de cadrer les échanges ou le débat a un certain moment,

mais ¢a laisse la place quand méme a cela.

Tracabilité froide en opposition avec 'engagement des émotions de chacun ?

Oui mais la tragabilité froide c’est le minimum syndical, c’est ce qu’on nous demande au niveau juridique
mais ¢a ne veut pas dire qu’'on ne peut pas mettre autre chose, par exemple j'ai appris et jessaie
d’expliquer cela a mes collégues, de tracer dans le dossier les mots/expressions/phrases employés par le
patient, quand on lui parle d’un sujet. Ca permet vraiment de teinter d’'une maniére qualitative, comment il
a compris les choses et comment il reformule derriere cela, et de s’extraire d’une tragabilité plaquée. Ca
permet de réinjecter de I’humain, de I'émotion.

Pour les réunions de collégialité, c’est pareil, on peut introduire des notions humaines. La tracabilité de la
concertation peut aussi tracer le cheminement, c’est-a-dire les questionnements, comment on justifie nos

réponses. On a tout a gagner d’étre transparent la-dessus.

Avez-vous noté une modification ou des différences a propos de cette collégialité au cours de ces
derniéres années, au sein de votre pratique-méme ?

Avec la Loi 2016 : on a plus de demandes de sédation profonde, avant on ne nous demandait pas cela, on
parlait plus d’euthanasie, maintenant on ne nous en parle plus du tout. La SPCMD est demandée par

quelques patients, ce n’est pas si fréquent que cela, mais ¢a arrive.
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On a plus eu le besoin de cette collégialité, alors que le service n’avait pas I’habitude. C'est la premiere
chose.

La deuxieme chose, c’est qu’avec la loi Claeys Leonetti, on a I'impression que les patients et les familles se
sont plus accaparés la Fin de vie, ce n’est pas le bon mot, car c’est un peu péjoratif, ils sont plus investis du
droit du patient en fin de vie, c’est plutot une bonne idée mais du coup, quelquefois ils sont dans un retour
tres formel, de la tracabilité, de I'information du patient, de la famille. J’ai I'impression qu’ils sont plus au
courant. C’'est plutot une bonne chose. Apres ¢a veut dire qu’il faut qu’on continue a faire les choses bien,
les tracer d’'une maniere transparente.

C'est plutot positif.

Il faut que le service progresse dans cette qualité de collégialité. On a des progrés a faire. Cela repose
beaucoup sur une personne, en I'occurrence moi, qui doit dire « il faut qu’on fasse une réunion collégiale ».

Il ne faut pas que cela dépende d’une personne mais que cela devienne une habitude d’équipe.

Etes-vous satisfait(e) de la fagon dont sont conduites actuellement les procédures de limitation/ arrét
des traitements au sein de votre service ?

Si non, pourquoi ?

Si oui, pourquoi ?

Il faut prendre cette habitude de I'intervenant extérieur. Il faut qu’on se dise qu’on prend des patients
essentiellement compliqués et on ne peut pas faire face seuls. C'est une maniére d’enrichir notre maniére
de réfléchir et de prendre des décisions.

Apres quand ca se fait, je trouve que la circulation et la communication se passent bien et 13, c’est un
élément de satisfaction. Et 13, je sais que mon équipe osera dire des choses. C'est un temps investi par
I’équipe, ou chacun va oser parler. La-dessus je ne m’inquiete pas, apres c’est comment on va organiser ce
temps-la. Un des freins, ca serait cela, I'organisationnel et que chacun trouve le temps pour venir et ne soit
pas interrompu par des sonnettes. La culture de I’échange est la.

Il'y a aussi un aspect générationnel au niveau médical en tous les cas, on croise beaucoup plus maintenant
gu’il y a dix ans, avec des médecins qui sont préts a parler de limitation et d’arrét de traitements, a discuter
avec I'équipe paramédicale, a faire appel a 'EMSP et a poser sa pensée, a ne pas partir sur quelque chose
de convenu.

Pouvez-vous me parler d’'une de ces réunions de délibération qui vous a marqué(e) ou qui illustre vos
propos ?

Déja cité plus haut

La période récente COVID a-t-elle modifié la facon dont la collégialité s’opéere ? Si oui, pourquoi et

comment ? Si non, en quoi et qu’en pensez-vous ?
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Non, apres on a fait des réunions collégiales en particulier avec les néphrologues par skype et les
réanimateurs.

On a trouvé que c’était assez pratique mais un petit peu éprouvant aussi pour des raisons de qualité de
connexion ou de concentration.

Je n’ai pas eu I'impression d’une collégialité bradée ou + rapide ou mal a propos.

On avait peut-étre plus envie et plus ressenti le besoin justement de cette collégialité, les choses
s’organisaient plus vite comme pour le reste de notre champ professionnel, mais dans des conditions
satisfaisantes de collégialité. Je dirais peut étre une meilleure opérationnalité, avec un aspect qualitatif tout

a fait respecté et satisfaisant.

Souhaitez-vous aborder d’autres points ou apporter un éclairage complémentaire ?

La collégialité prend du temps, c’est treés impliquant, c’est quelque chose qui mérite aussi peut étre d’étre
valorisée, je ne pense pas financierement, mais peut étre de se dire qu’on puisse en tant que service ou
que Equipe Mobile mettre en avant nos efforts de collégialité. Je ne sais pas comment l'institution peut
imaginer cela, mais cela peut étre quelque chose d’intéressant.

Et pour le coup, c’est valorisant pour toute une équipe et tous les membres de I'équipe, quand on arrive a

se réunir.

C’est un peu l'initiative que vous avez prise sur Lyon Sud, cet effort de collégialité ?

Tout a fait, vous parlez du projet ADAPS ? C’est une expérience rigolote, ca marche bien mais il n’y a que
moi qui y pense. Depuis, j'ai appelé deux fois les colléegues en renfort en particulier pour une situation dans
le service d’une dame qui demandait une sédation profonde et continue, une femme brillante et qui avait
bien potassé le sujet, une demande qui nous avait mis a mal au final, et puis faire venir des gens extérieurs,
qui pour le coup ne connaissaient pas la patiente, mais qui sont venus participer a une réunion collégiale,
ca a été quelque chose d’assez intéressant, parce que déja c’était le regard extérieur et nous dire aussi, oui
vous étes avec cette dame, oui elle vous a embarqués dans une relation trés complexe avec pour le coup de
I'affect, et en méme temps vous avez aussi des éléments objectifs et aussi des éléments juridiques, enfin
bref ca permettait d’avoir ce regard extérieur et ce regard tiers, c’est un peu ce qu’on fait en équipe
mobile. J’avais envoyé un mail a tous les confreres qui s’étaient montrés intéressés et en une heure, j'avais
déja 3 ou 4 réponses de gens, qui étaient préts a se mobiliser pour échanger autour de cette situation. Les
gens ont envie. Ce qui est rigolo, alors il y a beaucoup de gens avec qui on travaille beaucoup, ¢a ce n’est
pas illogique, mais il y a aussi des médecins, dont je n’avais jamais entendu parler, qui sont PUPH dans une
spécialité qui ne voient pas beaucoup de patients, mais qui sont trés intéressés a titre personnel de
participer a des échanges comme cela. C’est en cela a mon avis que I'Institution pourrait valoriser peut étre

ces démarches-la. Mais je ne sais pas comment.
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Entretien 3

Pouvez-vous me décrire succinctement votre expérience et votre parcours professionnel ?

Non publié

Je vais maintenant vous poser quelques questions sur la collégialité dans les décisions de limitation/arrét
de traitement pour les patients en fin de vie

Comment doit-elle s’appliquer, sur quels principes, dans une participation plurielle, comment integre-t-
on la parole du patient ?

Il'y a des mouvements associatifs sur la fin de vie qui ont chacun des points de vue trés différents sur la
maniere dont les choses doivent étre accompagnées : JALMALV (Jusqu’a la mort accompagner la vie) et
ADMD (Association pour le droit de mourir dans la dignité). Je n’ai pas de religion par rapport a ces deux

associations.

Qu’est ce qui faudrait mettre en ceuvre pour que cette collégialité ne soit pas d’apparat et qu’elle puisse
vivre vraiment ?

« Rien pour nous sans nous », slogan qui peut étre un guide dans cette réflexion. C’est intéressant
d’associer la famille, mais en méme temps, quelle est sa capacité dans ces temps a prendre des décisions
ou a donner un avis objectif, mesuré, définitif ? On parle de quelque chose d’assez définitif. Difficile de
revenir en arriere.

Quelle est la capacité de la famille dans ces temps-la a pouvoir donner un avis objectif ?

Prudence sur les modalités d’association de la famille. Associer des représentants des usagers ; pas ceux
des CDU mais les associations dans le champ de la fin de vie ou des familles comme I’'UDAF, dont I'objet est
accompagner les familles a toutes les étapes de la vie et de les soutenir, une décision collégiale, qui

n’interroge pas une partie concernée au premier chef, ¢a interroge.

Les représentants des usagers sont des acteurs de la santé et ne doivent pas étre des spectateurs. A ce
titre, les associations des représentants des usagers devraient étre associées aux discussions de la crise
COVID par les ARS, alors que la démocratie sanitaire est brandie par les pouvoirs publics et les politiques.
C’est dans I'air du temps et c’est devenu le truc a la mode. Ce n’est pas normal qu’on sorte du radar, quand
les vraies choses se présentent, quand il y a un pépin. On est sur ce plaidoyer, ce qu’ils disent a de la valeur,

Les RU ont une vraie capacité a co-construire avec les partenaires.

Comment passe-t-on de I'engagement dans la démocratie sanitaire a une décision de PEC pour un
patient ?
Elargir le cercle des participants a ces réunions. Dans ces réunions de PC devraient étre présents des

associations, le plus pertinent, ce sont des associations de famille, qui portent cette vision de vécu, de
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terrain, déconnectée de toutes contraintes organisationnelle ou du savoir scientifique, qui doivent pouvoir
étre pondérées par des réalités de vie. Elargir le cercle de ces réunions a des représentants de familles. Cela
suppose gu'’ils puissent étre formés et étre sur le terrain, avoir acces au contenu des DA, avoir un échange
avec la pers de confiance. Or quelle est la place de la personne de confiance dans cette procédure
collégiale ? Elle est investie de porter la parole du patient.

Le probléme avec la personne de confiance est souvent que c’est quelqu’un de trés proche, ce n’est pas un

simple tiers de confiance, a la fois suffisamment proche mais aussi et suffisamment objectif.

Mais le médecin qui prend a la toute fin la responsabilité de la décision, il écoute la Pers de Confiance, lit
les DA, écoute la famille, c’est celui qui signe, heureusement qu’il a une voix prépondérante dans I’histoire.
Les avis sont souvent divergents. Peut-on avoir une responsabilité collégiale ? Ce n’est pas possible au vu
des textes actuels, cela interroge le poids de I'avis de chacun. Cette procédure collégiale, c’est I'idée de ne
pas diluer la responsabilité mais de la décomplexer, en élargissant le faisceau des éléments qui conduisent
a la prise de décision finale. On organise maintenant une concertation plus large, qui permet au médecin de

s’appuyer sur des éléments plus riches qu’auparavant.

(Rebondit sur I'opinion de Serge P sur les pourcentages de pronostic de chance) Les éléments scientifiques
statistiques de pronostic sont une partie des éléments qui conduisent a une décision, cela vient éclairer les
éléments éthiques, affectifs, le contexte social, etc. L'idée n’est pas de porter un propos trop dur sur les
soignants, qui ont des valeurs et de I'humanité qui peut étre assourdie par les contraintes de service

(rendre compte, administratif, etc.).

Dans une logique responsable de gestion des situations, il faut pouvoir articuler les paroles sincéres des
soignants et la parole des usagers dégagée de toute contrainte impactant la vision de la situation
(financiéere, structurelle, environnementale organisationnelle, etc.) et pour pondérer ces considérations de
gestion de service. La parole des usagers est intéressante a explorer mais comment la mettre en ceuvre ? Je
ne sais pas du tout, comment on peut avancer concretement et rapidement.

Le monde associatif est trés concurrentiel, il y a des ambitions comme dans toute organisation humaine, il y

a des convictions et des postures (ex JALMAL et ADMD).

Et pour une SPCMD demandée par un patient ? Quelle place Iui donner dans la collégialité de la
décision ?

A titre personnel, en cas de demande de sédation profonde et continue par un patient, il faut accéder a
cette demande si le patient est conscient, en mesure d’exprimer sa volonté et capable juridiqguement et
que la Loi prévoit la possibilité. Il n’y a pas besoin de collégialité, sinon on nie ce pouvoir d’agir a la

personne. |l faut basculer la charge de la décision a I'usager exclusivement, qui se retrouve dans la méme
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situation que le médecin qui prend sa décision en conscience. La décision finale doit lui appartenir. On peut
proposer une réunion collégiale avec la présence de I'usager. Ca ne regarde pas le patient les états d’ame
des professionnels. Ca n’a pas sa place dans la réunion de concertation. (Réflexion empirique et spontanée,

dit-il.)

Souhaitez-vous aborder d’autres points ou apporter un éclairage complémentaire ?

La question des protocoles a mettre en place en temps de crise

Comment on les prévoit et on les inscrit pour s’assurer d’un processus de prise de décision de modele
d’accompagnement des usagers et des familles en fin de vie le plus humain possible, y compris dans les
périodes de pandémie. Les usagers, les professionnels et les établissements doivent intégrer cela, non pas
dans un quotidien, mais en tout cas le prévoir.

Notre systeme de santé doit construire des protocoles spécifiques pour ne pas étre dépourvu notamment
lors d’une prochaine vague, notamment pour le processus de prise en charge et de décision de patients en

fin de vie. L'accompagnement de la fin de vie a posé probleme. Les équipes ont été en difficulté.

Accompagnement/ régulation/ Formation des professionnels ? Bientraitance structurelle ?

Repli de la parole des usagers face a une héroisation des soighants y compris sur la fin de vie. Alerte au

niveau national, on se bat pour que la parole des U rentre dans le radar de ceux qui décident en santé. On
pensait qu’on avait avancé sur le sujet, or recul sur ce champ-la post-covid ou les soighants sont héroisés

voire déifiés (la Céne). On est en vigilance ++ sur ce sujet.

Place du culte dans la collégialité ?

Stabiliser le cadre de réalisation de la PC pour répondre aux différents biais individuels (position

hiérarchique, croyances, émotions).
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Entretien 4

Pouvez-vous me décrire succinctement votre expérience et votre parcours professionnel ?

Non publié

Je vais maintenant vous poser quelques questions sur votre pratique

Concernant la collégialité, comment est-elle pratiquée dans votre service lors des décisions de limitation ou
d’arrét de traitements?

C’'est particulier car je vais a I'extérieur, soit on sollicite les équipes a établir les réunions, mais la majorité,
on fait appel a nous, pour ces réunions collégiales.

Combien de fois ? C'est compliqué a répondre, on va dire 2 fois par mois.

Trés souvent c’est pour des décisions de limitation de soins, pour des personnes agées ?

On peut intervenir en réa, alors ce ne sont pas des personnes agées et puis en gériatrie pour des LAT
notamment I'alimentation. Dans mon cadre d’équipe, ¢a sera plus sur la gériatrie, c’est plus I'équipe intra
qui sera demandée par la réa.

Mise en ceuvre ?

Le médecin référent va contacter le médecin de notre équipe et poser sa problématique. Suite a cet
échange on va organiser notre réunion, on va essayer de faire une rencontre avec ['équipe
pluridisciplinaire, avec les PNM, les PM. Il est arrivé que pour une réunion pour une personne qui vivait
dans un foyer, qu’on appelle le médecin traitant et un soignant de I'établissement

Pour I'équipe mobile, on essaie de représenter le médical, le paramédical et la psychologue. Si on est en
difficulté, ca sera toujours médecin infirmiere, parfois il est arrivé que ce soit médecin et psychologue mais
on essaie que ce soit les 3.

Organisation de la réunion : date ?

Nous on est disponible assez rapidement, mais en général suite a I'appel c’est dans la semaine qui suit. Sauf
s’il faut faire intervenir d’autres personnes extérieures a ces deux équipes, par exemple avec le médecin
traitant, il faut vraiment qu’il trouve un créneau, car il est moins disponible que nous. Mais ¢a ne dépasse
pas une semaine, une semaine et demie.

Patients connus ?

Parfois on les connait, parfois non. Trés souvent ce sont des patients qu’'on ne connait pas. On nous
présente le dossier.

Déroulement de la réunion ?

C'est le médecin référent qui présente le patient, son histoire, il s’appuie sur son équipe. Une fois que la
présentation médicale est faite, les PNM peuvent rajouter, on leur laisse la parole sur les conditions de vie,
les besoins du patient actuellement, ils font un tour sur I’environnement du patient, son contexte de vie,

son entourage.
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Quelgu’un donne la parole ? C’'est tres variable, mais en général, le meneur c’est le médecin référent du
patient, il essaie de donner la parole a tout le monde et aprés chacun se permet d’interpeler et au moment
voulu de rajouter quelque chose. En gros, c’est le médecin référent du patient qui méne quand méme cette
réunion.

Comment vous intervenez personnellement ?

En gros, quand tout le dossier médical a été posé, moi je pense que jinterviens plus dans la qualité de vie
en fonction de ses possibilités de ses moyens actuels et de ses besoins et lui qu’est- ce qu’il en dit.
Comment il vivait auparavant, de comprendre, en comparaison de sa vie antérieure et de sa vie
maintenant, qu’est- ce qu’il disait quand il était en meilleure santé de I'évolution de sa pathologie, est ce
gu’un jour, il aurait manifesté qu’il n’aurait jamais voulu étre intubé. J'essaie un peu plus de savoir s’il a dit
des choses? Ce n’est pas facile de répondre a cette question mais en gros, ouai, peut étre que
j'interviendrais plus sur ses moyens et I'aprés. Comment il vivait avant et I'aprés, comment ¢a va le mener.
Si on se pose la question de continuer les soins actuels; comment il sera aprés dans son autonomie, en
fonction de est ce qu’il a écrit des directives anticipées. J'essaie de plus creuser sur la personnalité du
patient et creuser aussi autour de I'entourage. Ne connaissant pas le patient, on essaie de prendre
connaissance de ce que les équipes nous disent, qu’est- ce qu’ils peuvent nous rapporter du
fonctionnement de cette famille. Apres on peut provoquer une réunion familiale.

Tensions, oppositions ?

Des tensions et des oppositions il y en a toujours heureusement, c’est ce qui permet de tout poser et de
prendre la meilleure décision qu’il soit pour le patient mais ce sont des discussions provoquées un peu pour
gu’on puisse aller plus loin dans la réflexion. Ce n’est pas buté et jimpose mon idée. Apres je pense que
peut étre pour intervenir il faut avoir de la bouteille et bien connaitre le sujet de la fin de vie et se
permettre quitte a se dire, je vais peut-étre étre ridicule de prendre la parole et d’avancer ce que I'on veut
dire. Apres, le meneur de cette réunion doit mettre a l'aise tout le monde, et c’est pour cela que le médecin
référent, c’est peut étre la meilleure personne parce que I'équipe le connait. Ca permet au mieux de
prendre la parole.

Avoir de la bouteille ? Les jeunes professionnels s’expriment moins ?

Ce n’est pas toujours vrai ils peuvent s’exprimer. Des fois, elles vont peut-étre étre trop fougueuses, aller
trop vite, pas étre trop dans la réflexion. Moi j'écoute beaucoup au départ, j'observe, les uns les autres,
j'essaie de comprendre, de déblayer, les sujets et qu’est-ce qu’on n’a pas abordé. Apres j'essaie d’aborder
ce qui ne pas I'a pas été pour prendre des décisions.

Exemples concrets de tension ?

Souvent on s’apercoit que I'’équipe est scindée en deux, il y a ceux qui ont I'impression que la décision ¢a
serait euthanasier la personne, écourter la vie, et que ¢a ne serait pas humain. Et que I'autre décision serait
le contraire, on ne peut pas laisser la personne comme cela, elle souffre trop. Souffrir, une souffrance

morale, on peut imaginer parce que parfois la personne ne parle pas et que ce n’est pas ce qu’elle aurait

67



voulu. Chacun aussi en fonction de leur vie et de leur vécu. On a aussi des ressentis, il faut faire attention.
La on n’est pas en train de parler de soi mais de cette situation, et de patient-la. Certains ont I'impression
gu’on abandonne et d’autres ont I'impression qu’on en fait trop. C'est ¢ca mais c’est un peut non-dit mais
c’est un peu ces ressentis la qu’on aurait. C'est trés caricatural mais souvent il y a deux camps, et a
I'intérieur il y a souvent une personne qui va tres loin dans les provocations pour vraiment faire bouger,
avec un qui serait plus ..., par exemple j'ai des exemples, c’était en réa, une personne obese a perdu
connaissance, suite a une chute, la dame se retrouve en réa, intubée, elle a fait infections sur infections,
elle a été dialysée, ils arrivaient au bout en réa, se posait la question de jusqu’ol on va. On la maintient
mais on voit bien que tout est en train de se déstabiliser. A partir de quand on arréte les antibio ou la
dialyse, est ce que cela a du sens ? C'était ¢a les questions : anticiper sur un prochain événement. Le réa
provoque et dit mais de toute fagon si c’était une femme, belle jeune et mince, vous ne vous poseriez pas
tant la question, vous iriez jusqu’au bout. Il avait essayé de nous provoquer comme cela. Pour voir si nos
arguments étaient valables ou si on ne jugeait pas que sur un aspect physique.

Parfois propos a I’extréme pour déstabiliser et voir si les arguments tiennent ?

J'ai I'impression que parfois c’est cela mais ce n’est pas tout le temps. Enfin, c’est une personne ce n’est pas
tout le monde. Je pense que c’est quand on tourne en rond et qu’on ne sait pas trop et qu’on est tres
radical dans la décision. Il nous bouscule pour étre s(r. La c’est toujours la méme personne qui joue ce role.
En méme temps, je pense que cela le bouscule lui aussi et qu’il veut étre sir de ne pas se tromper.

Nous on fait évoluer la réflexion du patient, nous on a ce temps-la pour le patient on vient pour lui. Le
patient ressent cette disponibilité, on prend le temps et on essaie de 'emmener en fonction de ce qu’il
peut entendre. Ce temps-la est en dehors de la PC : avant ou apreés.

Obstacles a la délibération ? La comme cela je ne vois pas vraiment. La disponibilité de chacun y est parce

gu’on a posé ce rendez-vous, les locaux sont disponibles. Les freins, j’en vois pas forcément la.

Souhaitez-vous essayer de définir un peu plus cette collégialité ?

Pluridisciplinarité

Décision

Ethique (pour vous la définition ?)=>débattre sur des questions qui sont plus proches de ce que le patient
attend de nous, ne pas dépasser ce que le patient ne voudrait pas faire, donc dans les soins faire attention
et éthiqguement aussi ne pas tout de suite le condamner. Peut-étre que des fois, vu la situation on peut se
dire c’est terminé, en tous cas lui donner la chance d’élaborer tous les chemins, avec tous les spécialistes

pour étre slr qu’on ne passe pas a c6té d’une petite chance de récupération.

Comment se conjuguent la nécessaire décision individuelle du médecin en charge du patient — dans la

limitation ou I'arrét de traitement — et I'étape de concertation/délibération en équipe ?

Il essentiel de faire au départ une synthese de |'évolution de la maladie du patient, je parle de la maladie,
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mais cela peut étre un accident. En tous les cas, la synthése de la situation de santé du patient, comprendre
pourquoi on en est arrivé 13, qu’est-ce qu’on a fait jusqu’a ce moment présent et pourquoi aujourd’hui on
se pose cette question. Bien comprendre ce qui émane derriére si on continue, quels risques on fait courir
au patient, apres une fois qu’on a bien compris ce cheminement cette situation, et la difficulté de prise de
décision des médecins, il faut comprendre aussi son mode de vie. Le mode de vie de la famille. Et nous
aussi au niveau paramédicaux, comment on ressent, parfois les PNM sont en décalage avec le PM qui reste
tres technique, sur un symptéme. Finalement le PNM voit la personne, le médecin va le voir mais plus tard,
parce qu’il est préoccupé par la vie de ce patient-la. Nous on voit la vie de ce patient-la. Parfois quand on
regarde un dossier, on dit la il faut arréter et quand on voit le patient et bien on voit un patient plein de vie,
qui résiste, qui en a encore sous le pied. Ca bouscule et c’est pour cela que parfois ¢a scinde les équipes en
deux, parce que le patient dit je peux encore, ou on le pergoit. Quand on regarde au niveau bilan, examen,
au niveau médical, ¢a coince. Donc apres les PNM c’est la ou ils annoncent leur ressenti de ce que le patient
peut encore supporter ou pas. On met tout cela dans la balance et puis apres le médecin prend un peu
I'avis de chacun. Est-ce que tout le monde est d’accord ? Ceux qui ne le sont pas, on leur donne la parole.
Apres le médecin fait la synthése de tout cela et en général apres une réunion collégiale, il n’y a jamais de
décision définitive a la fin de cette réunion-I3, il y a une orientation. En fait il y a une limitation, enfin ce
n’est méme pas une limitation, en fait on se donne une date, une limite, on se dit ok on a fait tout cela, on
statue. On se donne 15 j et si pas d’évolution on revoit et on pourra dire peut étre qu’on arréte les antibio.
On met des dates délais pour commencer a enlever certains traitements. Et on commence a anticiper a dire
pour un patient intubé par exemple on rassure tout le monde pour dire qu’a I'extubation on ne va pas
laisser souffrir un patient et qu’on va commencer une sédation légére avec un antalgique s’il ne peut pas
respirer. Ce temps-la permet aussi a la famille de faire un travail de séparation. Parfois c’est plus rapide
mais il y a toujours des délais pour commencer a lever certains traitements et voir comment le patient
réagit.

Il n’y a pas de probleme que la décision soit prise par le médecin, parce que c’est fait de facon de demander
I'avis de tout le monde, que chacun puisse s’exprimer et I'accord c’est la majorité et il y a eu des
explications. Parfois un médecin pourra étre décu parce qu’il serait allé dans une autre direction il aurait
pensé qu’on aurait pu aller plus loin dans les soins mais en gros a la sortie de la réunion la majorité est
d’accord. Et en plus ce n’est pas un arrét brutal. Quand on sent qu’il y a un désaccord mais vraiment 50/50,
on dit tout le temps qu’il n y a pas d’urgence a arréter, il y a des petites dispositions prises pour diminuer

certains traitements et on voit comment ¢a se passe, quitte a se revoir dans un second temps.

Avez-vous noté une modification ou des différences a propos de cette collégialité au cours de ces derniéres

années, au sein de votre pratique-méme ?

69



Alors en effet, dans les deux sens, on voit des changements, donc il y a maintenant certains médecins qui
dés que le patient dit « je ne veux pas devenir un légume, vous m’annoncez que je suis condamné, je ne
peux plus vivre comme cela, j'en ai marre » et peut étre que ce patient va sombrer un peu dans la
dépression, peut-étre qu’il sera dyspnéique, en tous les cas, il va harceler le médecin pour que vraiment ¢a
s’arréte. Le médecin va vraiment étre désarconné et va mettre en place des traitements sédatifs qu’il va
augmenter petit a petit ou parfois méme rapidement, par exemple, une dyspnée ou une angoisse et il ne va
plus chercher a comprendre, en fait il y a une souffrance telle, il n’entend que le patient qui souffre, qui ne
veut pas devenir dépendant, un légume, c’est inhumain de le laisser comme cela et du coup, engendre la
sédation et augmente augmente et oublie de se poser et de réfléchir comment on pourrait soulager a ce
moment-la. Il y a des médecins qui réagissent trées mal a cette demande car ils sont mal a l'aise car ils
prennent la souffrance du patient en pleine figure et ils se disent il ne faut pas le laisser comme cela. Et puis
il y a l'autre situation oU maintenant dans certains services, olu le patient a aussi des symptomes de
dyspnée et de souffrance morale, et |a on va tarder a mettre en place les traitements. Ce patient aura peut
étre demandé a un moment donné « mais moi je veux que ¢a se termine, je peux plus vivre comme cela »
et |a on va essayer de répondre en essayant de soulager les symptémes et puis on n’y arrive pas bien mais
on va pas aller jusqu’ a une sédation parce qu’on aura peur de répondre a une demande du patient.

Ces deux attitudes sont plus profondes bien au-dela de la Loi qui encadre?

La SPC dans toute ma carriére je n’en ai pratiquement pas vue, pas effectuée, en fait, ¢ca a toujours existé
de soulager un symptéme, on n’a jamais laissé souffrir un patient, ni le laissé s’asphyxier, ni le laissé dans sa
souffrance morale, on a toujours essayé de I'aider. Ca toujours été traité et on a toujours fait ce qu’il fallait.
On fait souvent la sédation proportionnée qui emmene parfois augmentée jusqu’a la sédation profonde
mais en fait le patient évolue de lui-méme et de toute fagon finit par décéder mais soulagé. En fait ¢a
existait mais je pense que cette Loi a plus perturbé les pratiques parce que nous en soins pall je pense
gu’on le faisait mais a bon escient et on répondait a des symptomes et on mettait en place un traitement.
Aujourd’hui tout le monde parle de cette Loi, les familles, les patients et puis les autres services ou ils ne
pensent plus que déja il y a des choses qui ont été faites quand il y avait les symptémes et que du coup,
tout de suite on nous parle de sédation, alors qu’il y a d’autre chose a faire et ces patients qui ont demandé
la sédation si on prend le temps et si on essaye apres ils n’en parlent plus de sédation, une fois qu’ils sont
confortables.

J’ai un exemple tres récent d’'un Ehpad ol le papa a un parkinson il a chuté juste avant le COVID dans
I’Ehpad, du coup il n’a pas pu étre hospitalisé et il s’est fracturé la hanche. Du coup il est resté dans I'Ehpad
alité, le patient s’est grabatérisé parfois avec des propos d’'un encombrement qui s’est installé avec des
infections pulmonaires 3 fois de suite, et des propos « j'en ai marre, je ne veux plus vivre, c’est inhumain »
gu’il aurait dit au fils et le fils nous rapporte ces propos-la. Le fils dit que c’est lui le référent et que son pére
ne fait confiance qu’a lui, qu’il a deux autres sceurs qui ne comprennent rien et de toute fagon c’est lui qui

décide et c’est lui le porte-parole de son pere. Et quand on voit le patient, nous il ne nous a jamais
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demandé a ce que ¢a en termine, il nous demande a boire parfois il refusait a manger parfois il acceptait
mais c’était plutot semi-liquide mais jamais demandé quoi que ce soit et le fils est venu a une réunion
familiale parce que I'état de son papa s’était aggravé au niveau pulmonaire, qui malgré tout en ayant
diminué I'hydratation et enlevé les patchs de scopolamine, on avait mis des antibio, ben s’était amélioré en
fait. Quand on est revenu une semaine apreés, on a rencontré le fils et le fils ne supportait pas, il a amené
tout le dossier des soins palliatifs, il a fait un dossier depuis 1978, il connaissait Marie de Hennezel, il ne
supportait pas qu’on laisse son papa vivant et qu’on ne pratique pas la sédation profonde et continue et
que c’est la demande de son papa or son papa ne nous le demande pas. Apres le fils nous dit qu’il a un
cancer de la prostate, qu’il est en phase terminale. Mais en fait il parlait de sa propre crainte je pense. En
fait on a essayé c’était une rencontre tres houleuse et tres difficile parce qu’il laissait peu parler les
professionnels mais en fait je pensais qu’il parlait de sa propre peur de devenir grabataire au fond d’un lit
et qu’il ne se voyait pas comme cela, comme son papa. Lui si on I'écoutait il aurait fallu euthanasier son
papa. Les familles se protegent beaucoup derriere la Loi parce qu’elles souffrent de voir leurs proches
abimés par la maladie. Parfois déments, grabataires et ne retrouvent plus leurs proches, ils en souffrent
énormément de cette situation. lls préferent que ¢a cesse comme cela la souffrance sera terminée mais ils
oublient si leurs parents eux sont capables de vivre comme cela ou sont heureux de vivre comme ca. lls se
cachent derriére cette Loi et leur peur de devenir comme ca.

Un autre exemple de patient avec une maladie hématologique, c’était un patient chef d’entreprise trés tres
dyspnéique et ’hématologue nous a appelés en urgence pour mettre le traitement eupnéisant et en fait
qguand on est arrivé, elle avait déja installé sur la plainte du patient « mais faites-moi mourir, vous ne
pouvez pas me laisser respirer comme cela » et en fait le traitement a été accéléré a vitesse grand V quand
on est arrivé déja le processus était enclenché. On leur a dit que non ¢a ne se faisait pas comme cela ; mais
apres c’était trop tard quand nous sommes arrivés, mais il fallait travailler avec I'équipe en leur disant on
ne fait pas comme cela, on aurait pu soulager la dyspnée. Il était dans cette détresse parce qu’il respirait
mal mais si on avait pu le soulager différemment...enfin voila. Le médecin s’est laissé emporter par la

souffrance de la famille et du patient alors qu’on aurait pu faire différemment.

Etes-vous satisfait(e) de la facon dont sont conduites actuellement les procédures de limitation/ arrét des
traitements au sein de votre service ?

Dans I'ensemble oui, franchement, en gériatrie, les exemples que j'ai sont, alors parfois, par contre il y a
une confusion, la réunion collégiale, par définition c’est une représentation de différents corps de métier,
PM et PNM et quelqu’un d’extérieur a I’équipe aussi. Et parfois, on nous dit « on a pris une décision de PC »
et ils n’étaient que deux médecins, deux médecins certes de services différents mais du méme
établissement et il faut reprendre cela, ce n’est pas une réunion collégiale.

Contexte de semi urgence le justifie?
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Non ce n’est pas dans un contexte d’urgence, mais c’est parce qu’ils ont estimé peut étre que justement il
fallait poser des limites, mais qu’il n’y avait rien de compliqué. On a l'impression que les réunions
collégiales finalement sont réservées pour des cas compliqués et des décisions difficiles a prendre et que
finalement quand c’est simple, quand euh bon voila, on va arréter, la ¢a n’a plus de sens, que les bilans
nous font dire que, finalement on prend la décision seul voire avec un collegue parce que c’est pas
compliqué. Parfois I'équipe paramédicale n’a pas non plus de plainte au quotidien ou n’interpelle pas le

médecin par rapport a cette prise en charge.

Pouvez-vous me parler d’'une de ces réunions de délibération qui vous a marqué(e) ou qui illustre vos
propos ?

Onavu

La période récente COVID a-t-elle modifié la fagon dont la collégialité s’opére ?

Alors déja oui car ce n’était plus en temps de présence mais c’était téléphonique, en tous les cas nous
n’étions pas présents je ne sais pas si ¢a change quelque chose et parfois des réunions étaient dans le
bureau médical et il y avait deux personnes et nous par skype. Mais il n’y avait pas forcément I'équipe
paramédicale. L’équipe médicale a eu un échange avec les PNM mais ce n’était pas en direct avec nous.
Combien de réunions ?

Un peu plus nombreux quand méme, ma collegue a di le noter, je crois que dans le mois ¢a doit étre 6 ou

10.

Souhaitez-vous aborder d’autres points ou apporter un éclairage complémentaire ?

Dans I’ensemble, c’est plutdt positif, alors aprés est ce que le meneur de la réunion collégiale ne serait pas
la personne qui connait mieux le patient. Est-ce que ¢a serait pas intéressant de laisser la parole a cette
personne-la ? Apres je vois pas. Parfois on a I'impression, est ce qu’on ne fait pas assez appel au médecin
traitant, ou au médecin coordinateur, ou au médecin référent du patient dans la structure ou il se trouve.
Peut-étre qu’on les oublie un peu. On pense aux personnels des hépitaux, a se référer a tout ce qui existe,
les différentes équipes parfois c’est nous qui les sollicitons quand on n’arrive pas bien a connaitre la
personne, et bien si on appelait ses infirmiéres ?, si on appelait son médecin traitant ?...

Des fois, il y a la conclusion faite, ben nous voila on sait ol on va, on a pris la décision de se donner le
temps, parfois justement certaines équipes disent on n’a pas ce temps-la ou on ne peut pas se permettre
ou on a déja donné ce temps-la, on n’en est plus la et apres il faut tout de suite relater un peu cette
discussion a la famille et des fois je trouve qu’ il n y a pas d’urgence il faut prendre le temps. Il faut pas tout
exactement relater ce qu on se dit en tant que professionnel. La famille n’est pas toujours préte a
entendre, il faut prendre plus de précaution. Enfin je sais pas comment dire. Parfois je trouve qu’on va trop

vite aupres de la famille pour donner notre décision mais en fait il ne faut pas I'amener comme une
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décision radicale, il faut expliquer un peu comment on a fait le cheminement de cette réunion collégiale.
Parfois il y a un manque de communication mais c’est pas simple ; parce qu’on a pris une décision c’est vrai
mais qui reste médicale et qui concerne la vie de leur proche et il faut aller annoncer ¢a a la famille mais
des fois je trouve qu’il y a un manque de communication pour annoncer ¢a. Peut-étre progresser a ce
niveau-la pour que la famille ait un sentiment qu’on n’a pas abandonné. Voila c’est toute une histoire, c’est

tous des évenements de santé, qui font qu’aujourd’hui on ne sait plus faire, on n’y arrive plus.
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Entretien 5

Pouvez-vous me décrire succinctement votre expérience et votre parcours professionnel ?

Non publié

Je vais maintenant vous poser quelques questions sur votre pratique

Concernant la collégialité, comment est-elle pratiquée dans votre service lors des décisions de
limitation ou d’arrét de traitements? Comment la parole de chacun s’articule, et celle du patient
? Comment s’exprime-t-elle ? Quels sont les leviers et les freins identifiés ?

Les réanimateurs pédiatriques sont des réanimateurs médicaux, et suivent les recommandations de la SRLF.

Les parents sont prévenus de la date et de I'heure de la réunion PC, parfois ils en sont a l'initiative.

Sont présents en réunion: médecin en charge de I'enfant, d’autres médecins de réa, les soignants:
infirmieres et auxiliaires de puer, cadre, souvent psycho, et 1 méd. extérieur hospitalier (médecin concerné
par la pathologie de I’enfant souvent neuro, parfois pneumo). Le médecin extérieur est toujours
physiquement présent sinon la réunion ne se fait pas. Il a examiné I’enfant, il connait I’histoire des parents.

(Jamais de médecin traitant comme méd extérieur, il n’y a pas vraiment de médecin traitant car pathologie

chronique de 'enfant)

Parfois les parents refusent de rencontrer la psychologue ou décident de ne pas tout dire, ils préferent dire
a l'infirmiére. Ce qui est dit au médecin est souvent tamisé. C’est la dualité entre I'autonomie qu’on laisse
aux parents et I'autorité médicale.

1 assistance sociale travaille dans le service mais elle n’est pas a temps plein sur la réa, elle ne participe pas
alaréunion de PC.

Dans le service, il y a 2 secteurs. Il existe un staff hebdomadaire par secteur ou sont échangées les infos sur

les enfants, la famille, I'entourage éventuel, avec assistante sociale, psychologue et psychiatre.

L'animateur de la réunion est le médecin référent de I'enfant, parce que c’est lui ou I'interne qui va faire le
résumé ou poser la problématique. L'animation est partagée quand le chef de service est la, parce qu’il
régule en tant que chef de service. Sinon chacun prend sa parole, c’est slr que la place des infirmiéres est
un peu plus difficile, elles sont quand méme globalement souvent de notre avis mais il y a eu des séances
ou il y avait une opposition des infirmiéres qui n’étaient pas d’accord, alors elles s’expriment, bien sOr ¢a
dépend du caractére de chaque infirmiére, il y en a qui s’expriment plus facilement que les autres. Mais

tout le monde a la parole, tout le monde s’écoute. Les informations sont prises en compte par les
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médecins, ¢a prend le pas sur I'avis du médecin. Parfois il y a plusieurs réunions de PC a la suite, max 4
discussions pour un patient.

La parole circule librement. Est-ce que c’est plus facile quand le patron n’est pas la ?

Tout le monde s’écoute ? Des régles rappelées implicites ?

Pas de regles rappelées, ca a été dit au début de la mise en place des réunions mais le personnel change
beaucoup en réa. Eventuellement c’est redit mais ¢a se sait, depuis le temps gqu’on en fait et on en fait
beaucoup, en tout cas on trouve qu’on en fait beaucoup. Il y a des mois avec 2 par semaine. C’'est trés
irrégulier.

4% de déces sur 1200 entrées, 40% de déces donnent lieu a une LAT; soit 2% de questionnement on trouve
que cela fait quand méme pas mal, aussi parce qu’on a des difficultés avec les autres services qui
n’assument pas ces démarches. Beaucoup de services de spécialité d’amont laissent le choix se faire en réa,
quand les enfants arrivent, c’est au service de lancer la discussion => Jamais de décision de non
réanimation en amont. Place des soins palliatifs importante faits par le service, sinon ESPPERA pour 'HAD
L’objectif de la procédure collégiale est aussi de définir le projet de soins.

Quand I'évenement définitif survient méme si les familles étaient d’accord avec la décision c’est trés

difficile pour elles. C’est I’équipe qui assume méme si on ne veut pas d’opposition de la famille.

Ordre de réunion : présentation du cas par le médecin. Le médecin pose le questionnement.

Puis circulation de la parole. Puis intervient rapidement le médecin extérieur parce qu’on veut son point de
vue. Tour médical en ler pour poser le questionnement et les opportunités des soins éventuelles a faire
derriere. Souvent les infirmieres s’expriment aprés, mais sans qu’on dise « maintenant c’est a vous »,
I'infirmiére peut prendre la parole tout de suite, puis les auxiliaires puer, il n y a aucune limitation, elles
s’expriment peu sur le ressenti de I'enfant car on est tous dans la méme orientation, mais surtout sur le
ressenti des familles, notamment celui des mamans, qui parlent beaucoup avec les inf/aux puer. Pas de
hiérarchie ressentie ni de crainte vis-a-vis des médecins.

La relation avec les parents est différente en fonction du séjour, quand c’est un séjour itératif, un lien peut
se créer avec le médecin référent. C'est variable selon les familles.

On n’a jamais coupé la parole a personne, il n’y a pas de frein.

Volonté du patient ? Les enfants sont trop petits, c’est la parole des parents qui est rapportée, sauf cas
rares de tres grands enfants, des tumeurs cérébrales opérés plusieurs fois; ol I’enfant pouvait s’exprimer et

sa parole était plus qu’importante, mais c’est trés tres rare. L'expression du patient est tres rare chez nous.

Médecin référent ? en réa ped, c’est différent de la réa adulte. On ne tourne pas tous les jours en pédiatrie,

on estime que ce n’est pas raisonnable pour suivre un patient correctement, donc suivi de plusieurs jours -
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voire semaine - pour un patient, au minimum une semaine d’affilée. Souvent c’est le ler ou le 2ieme
médecin, qui a pris en charge le patient, qui est le médecin référent.

Il existe une vraie relation avec le médecin.

Nécessité d’un accord ? Il faut quand méme un gros accord pour ne pas dire une unanimité. Des fois quand
il n'y a pas tout a fait I'accord, il peut y avoir I'organisation d’une nouvelle réunion et une prescription
d’examens complémentaires (si on est assez précoce, on va refaire une IRM dans une semaine). Un
médecin n’arréte pas les traitements s’il est en minorité, depuis toutes les réflexions dans les différentes
sociétés et |'existence de cette réunion. Ca définit un cadre, un cadre légal certes mais c’est une aide a la
décision. J'ai connu I'époque ou le médecin prenait sa décision tout seul ou a deux. C’est peut étre aussi
pour cela gu’il n’y avait trés peu d’arréts. On a continué la réa envers et contre tout. Dans les réa
pédiatriques, lever le pied était quand méme difficile, pour certains par croyance « ce n’est pas a nous de

décider », et selon I'argument qu’un enfant récupérait toujours plus qu’un adulte.

Quels obstacles a la collégialité ? prendre une décision rapide alors qu’on est au début du we et devoir
réunir tout le monde, surtout le médecin extérieur et la famille.
Quels leviers ? : Réflexion sur lI'avenir de I'enfant a la demande des infirmiéres « qu’est-ce qu’il va

devenir ? » Question sur I'utilité de nouveaux traitements, cela peut étre a la demande aussi des familles.

Pas de gradient hiérarchique ? Expression libre, ou alors on ne le ressent pas, pas plus de poids de la parole
d’un médecin par rapport a une infirmiére normalement dans la décision, on tient compte de tous les avis,

ne serait-ce parce que le médecin n’est la que trés ponctuellement. L'infirmiére est la tout le temps.

Organisation dans le service : Juste aprés la réunion de PC, dans la foulée, la famille est revue avec le
médecin extérieur, l'interne, le médecin référent, I'infirmiére et I'auxiliaire puer. Les parents sont présents
puisqu’ ils ont été informés de la date de la réunion. Les parents sont au courant de quoi on va parler et de
I'avenir, ils rentrent dans la salle, c’est impressionnant avec 10 personnes en blanc mais ils connaissent tout

le monde

Pas trop d’émotion « dans la foulée » et pas sur un autre temps distancié ? Si on veut la présence du
médecin extérieur, cela doit étre dans la foulée. Mais en méme temps, les parents sont trés demandeurs.
On expose clairement la démarche, le pourquoi. On essaie d’employer les termes les plus simples possibles

et pas trop de termes techniques.

S’il y a eu désaccord entre les participants, c’est dit a la famille, on leur dira que tout le monde n’est pas

d’accord. On parle de I'équipe, on n’essaie pas de ressortir quelgu’un et de dire: « lui il n’est pas
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d’accord », on dit que I’'équipe a pris une décision, c’est nous médecins qui assumons et on demande a la
famille de s’exprimer de se positionner mais on ne veut pas qu’ils se sentent coupables.

S’il y a tension entre deux professionnels, c’est le médecin extérieur, celui qui assume la décision et qui est
un frein a la limitation, qui prend la parole vis-a-vis des parents. Mais normalement, si on n’est pas

d’accord, on ne fait pas de LAT.

On campe toujours la méme position : modérée, extrémiste en fonction des valeurs et des croyances ? On
peut évoluer au début, ensuite avec le recul et le temps, on a pris une position. On comprend la position

des autres mais on ne change pas beaucoup.

Les réunions durent au minimum 1 heure, plutét I'aprés-midi avec des horaires adaptés pour les familles.
Le matin, il y a les examens cliniques et les prescriptions.

Les décisions de LAT sont transférées au SAMU correspondant pour les patients en pédiatrie.

Souhaitez-vous essayer de définir un peu plus cette collégialité ? Par exemple en 3 mots-clés que vous
associez ?

Liberté de parole

On parle du patient

Projet de soin

Qu’est ce qui ferait qu’on pourrait convier le patient ou sa famille a la réunion ? Il y a quelques équipes en
pédiatrie en France qui le font. Ca limiterait la parole de chacun. La famille sait qu’on les voit derriere. Mais

le parti du service est de dire la vérité, mais c’est dur pour les parents.

Comment se conjuguent la nécessaire décision individuelle du médecin en charge du patient — dans la
limitation ou I'arrét de traitement — et I'étape de concertation/délibération en équipe ?

Probléeme de la responsabilité du médecin en charge du patient comme obstacle en soi a la délibération
partagée ? Si non, en quoi ? Si oui, sur quels plans ?

Je ne sais pas bien quoi répondre.

Parfois certains ne voient pas la nécessité de faire une réunion, mais quand on fait le tour le matin, ilyen a
un qui va lancer la discussion, ¢ca impose au référent d’en prendre compte et d’envisager de faire la
réunion.

Aprés on peut jouer sur le temps et faire trainer la mise en place d’'une réunion la semaine suivante avec un
autre médecin. Le frein peut étre I'arrét des traitements mais parfois on préfere dire qu’on n’escaladera

pas les traitements plutot que de dire qu’on arréte les traitements. C'est un mode de conclusion qui est
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mieux toléré. Notamment il y a eu une grosse difficulté pour placer I'alimentation dans I'arrét, car c’est

extrémement lent pour conduire au déces.

L’engagement du médecin est plutot dans le fait de décider de mettre en place une réunion plus que de
décider. La décision est majoritaire et il y a une non opposition des parents. Quand les parents refusent, on
ne fait pas. On a sollicité plusieurs fois le comité d’éthique mais cela nous a rarement aidés. Cette question
ne se pose pas car on respecte toujours I'avis des parents. Recherche d’un assentiment, ou plutét d’un non

opposition.

Avez-vous noté une modification ou des différences a propos de cette collégialité au cours de ces derniéres

années, au sein de votre pratique-méme ?

Depuis la fin des années 90, il y a eu pas mal de réflexion dans les services de réanimation, en particulier en
réa pédiatrique, notamment sur la place du personnel paramédical et I'avis extérieur. Avant la réflexion
était surtout médicale dans les réunions initiales. C'est maintenant la place de tous et la liberté de parole,
qui ont changé depuis 15-20 ans.

Le fait que les gens ne soient pas d’accord, c’est une aide et une difficulté, en particulier avec le
neurologue. Qu’est-ce que sera le cerveau de cet enfant dans 3 mois ? Mais ce n’est pas forcément un
conflit.

Depuis I’évolution de la Loi, il n'y a pas de situation ou le médecin décide seul. Il y a longtemps parfois le

médecin prenait sa décision tout seul.

Etes-vous satisfait(e) de la facon dont sont conduites actuellement les procédures de limitation/ arrét des
traitements au sein de votre service ?

Si non, pourquoi ?

Si oui, pourquoi ?

Globalement oui. Parfois elles sont organisées trop vite, pas sur |'état de I'enfant, mais sur le délai, du jour
au lendemain. Tout le monde n’a pas le temps de se préparer. Pour certains collegues, quand I'avenir est
extrémement compromis, il faut aller trés vite. Je ne suis pas slr que cela soit vraiment tres bon. Chaque
heure qui passe donne du recul sur I’évolution. Si I'état de I’enfant est catastrophique, il pourra partir tout

seul, sans réunion.

Pouvez-vous me parler d’'une de ces réunions de délibération qui vous a marqué(e) ou qui illustre vos
propos ?
Parfois, il peut exister un gros conflit avec un médecin spécialiste extérieur, avec des propos tenus pas tres

objectifs au niveau clinique au sujet d’un enfant.
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Exemple d’une situation : L’enfant est mort 10 jours aprés mais quelque part on a perdu du temps vis-a-vis
de la famille. C'est insupportable et cela donne une vision a la famille du corps médical entre un, qui dit
blanc et I'autre, qui dit noir. C’'est difficile de trouver sa place et d’arriver a soigner derriére parce gu’ils
veulent croire celui qui apporte la bonne nouvelle. Le lendemain c’est de la suspicion sur tout ce qu’on fait.

Pour ce spécialiste, cette démarche de réunion collégiale n’existe pas, c’est un dinosaure, il n’a pas évolué.

La période récente COVID a-t-elle modifié la facon dont la collégialité s’opére ? Si oui, pourquoi et
comment ? Si non, en quoi et qu’en pensez-vous ?

Non, car il n’y a pas eu d’impact du COVID. Méme si le service a accueilli des patients adultes.

1 dizaine d’enfants avec le COVID mais aucun grave.

QQ kawasaki graves mais ils ont vite guéri en 48h (2déces en France sur 200 cas)

On aurait pu se poser des questions sur les adultes covid qu’on a pris. 1 patiente s’est aggravée et a été
mise sous circulation extracorporelle et mutée dans un autre service, pour les autres, la moitié a guéri et
est partie, et a la fin les services adulte faisant de la place (décés ou guérison), ils sont retournés dans les
services adultes.

Pendant ce temps, on n’a pas eu a se poser la question de la collégialité pour les autres enfants, car activité
ralentie du service quand les enfants restent chez eux: beaucoup moins de chutes, d’accidents,

d’opérations (seulement les urgences).

Souhaitez-vous aborder d’autres points ou apporter un éclairage complémentaire ?

Il faut prendre le temps de discuter avec les familles, de les écouter, de comprendre leurs vies, comment ils
vivent, le contexte familial et de savoir ce qu’on promet a la famille sur la qualité de la survie. Je me pose la
question de savoir si j'aimerais un enfant comme cela, cela aide a poser la décision. Se poser correctement,
pas dans un couloir.

Ne pas les culpabiliser, ce n’est pas facile de trouver la bonne position, les décharger de la responsabilité de

la décision, c’est I’équipe qui assume la décision.

79



Entretien 6

Pouvez-vous me décrire succinctement votre expérience et votre parcours professionnel ?

Non publié

Je vais maintenant vous poser quelques questions sur votre pratique

Concernant la collégialité, comment est-elle pratiquée dans votre service lors des décisions de limitation
ou d’arrét de traitements? Comment la parole de chacun s’articule, et celle du patient ? Comment
s’exprime-t-elle ? Quels sont les leviers et les freins identifiés ?

En termes de procédure collégiale, on ne respecte pas trop le cadre légal puisqu’en fait, on ne fait rarement
appel - voire pratiquement jamais - a un médecin extérieur, parfois il nous arrive d’inviter 'EMSP, mais
c’est vrai que ce n’est pas souvent. Quand on fait des réunions, c’est des réunions d’équipe, alors on a des :
(3 types de réunions existent)

- réunion interdisciplinaire : 1f/mois et qu’on fait de maniére systématique et ¢a nous permet de revenir
sur des cas. Apres en termes de limitation de soins, il nous arrive de déclencher ce type de réunion-la
méme si effectivement, je pense qu’on ne le fait pas assez.

Si situation urgente et qu’on ne peut attendre la réunion du mois suivant ?

- Soit on déclenche une réunion de ce genre-la, on déclenche une réunion de ce genre la quand il y a un
conflit et que la décision est compliquée et qu’ il faut prendre le temps d’en discuter en groupe ou qu’il y a
vraiment un doute sur la prise de décision, sinon ¢a se fait en organisant des temps d’échange, des temps
de concertation de I’ensemble des personnes mais pas tous en méme temps (par exemple concertation de
I’équipe lors de la reléve le matin, qui peut étre ensuite associée a une concertation médicale avec les
médecins du site qu’ on fait un peu au pied levé, soit apreés le self, soit le matin lors des réunions médicales,
et puis discussion avec la famille bien sdr, et le patient)

- quand il y a vraiment des difficultés dans la prise en charge, parce qu’il y a des conflits ou qu’on n’est pas
tous d’accord sur la décision et que cela ne semble pas évident pour tout le monde et bien |a, on déclenche
une réunion interdisciplinaire d’équipe a 14h30 aprés la reléve de I'aprés-midi et on essaie d’avoir:
psychologue, assistance sociale, rééducateurs, cadre de santé, ma collegue médecin, infirmiéres, aides-
soignantes.

Comment la collégialité s’articule ? Quel que soit le niveau de réunion ?

Ce que j'essaie de faire, quand je prends le temps de le faire, c’est de préparer rapidement la réunion grace
a un outil, qu’on avait développé au sein du groupe IVIE : « fiche de situation complexe » : ce qui me
permet de remettre mes idées en ordre donc en fait je fais I'inventaire de la maladie/des co-morbidités/ce
qu’il se passe en ce moment/ce qu’il est proposé/et puis ensuite ce que dit le patient/ et la famille.

Et puis apres, cela me permet de présenter le patient a I'équipe en expliquant les enjeux de la discussion.

Apres chacun prend un peu la parole, en fonction ce qu’il pense, de son vécu avec le patient.
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Ensuite, c’est moi qui prends la décision, je les informe de la décision que je prends en leur expliquant les

arguments, qui m’ont fait prendre cette décision.

Des professionnels qui n’osent pas prendre la parole ?

Maintenant I'équipe a I’'habitude de ces réunions. Elle aime bien cela. En fait, on ne le voit pas trop. La
difficulté c’est de parler en premier, quand on expose un peu le sujet et qu’on essaie de dire les enjeux,
généralement apres les professionnels se reconnaissent dans les différentes postures que j’évoque. Apres
la parole est plutét libre, on essaie de s’écouter, de donner la parole a chacun. Ma collégue gériatre essaie
également de voir les personnes qui sont plus en retrait ou qui ne s’expriment pas facilement et elle leur
donne la parole. On n’a pas I'impression d’oublier qu’un, y compris les aides-soignantes. C’est justement
toute la richesse des échanges, c’est que les aides-soignantes discutent bien et qu’elles nous exposent bien

leur point de vue et qu’on trouve cela hyper intéressant et indispensable.

Avantage/ apport d’inviter quelqu’un d’extérieur ?
Avantage, certainement parce que c’est toujours intéressant d’avoir un point de vue différent et de sortir
de nos habitudes, apreés il faut voir comment cela se concrétise, nous a Pierre Garraud, on est un peu loin

de tout, il y en a qui ne savent pas que ¢a fait partie des HCL, mais pourquoi pas.

Qu’est-ce qui fait que cela n’est pas fait ?

On n’a pas trop I’habitude, on ne sait pas trop a qui s’adresser, a part 'lEMSP. (Equipe mobile de gériatrie
non mobilisée).

Je ne sais pas comment on pourrait organiser cela, je ne sais pas s’il y a le temps pour cela dans les équipes
mobiles, si tout le monde se met a faire des PC, il va falloir dédier des temps médicaux supplémentaires.
Personne ne fait de procédure collégiale en gériatrie, en tout cas sur Pierre Garraud c’est s(r, suivre le
cadre légal personne ne le fait. Apres des réunions interdisciplinaires, des réunions d’équipe, ol on discute
des conflits de valeurs, de ce qui nous pose souci dans les prises en charge, que ce ne soit pas forcément en
lien avec la limitation. On fait des réunions éthiques.

Mais la PC n’est pas encore ancrée dans les meoeurs. Apres, il y a une tragabilité qui est systématique mais
c’est vrai qu’on n’a pas de médecin extérieur.

Est-ce que la fin de vie fait partie du projet de soins ?

C'est peut-étre le cas surtout que les situations conflictuelles ne sont pas si fréquentes. Je ne saurais pas

dire si c’est fréquent.

Opposition, désunion ?
Non, on ne peut pas dire qu’on est tous sur la méme ligne. On a tous des visions tres différentes des prises

en charge, apres désunie, je ne dirais pas non plus parce que vraiment la parole est libre dans I'équipe.
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C'est vrai qu’on ne déclenche pas a chaque fois des réunions interdisciplinaires systématiques, parfois les
problemes sont soulevés en reléve le matin.

On le fait aussi quand on sent une discorde importante au sein de I’équipe ou un élément récurrent mais la
discussion sur la prise en charge est quotidienne. Les soignants soulévent souvent des incompréhensions,
apres on discute et quand on voit que la discussion n’est pas suffisante, on s’assoit et on en parle plus

profondément. En tout cas, c’est comme cela que je le sens.

Et c’est aussi pour cela qu’on a fait des réunions mensuelles, pour parler d’'incompréhensions qui n’auraient
pas été soulevées aupres des médecins, aupres du cadre.

Mensuelle, c’est bien parce que c’est assez fréquent. On a des durées de PEC des patients qui peuvent avoir
cette temporalité. On a pas mal réfléchi sur ces réunions interdisciplinaires, ces réunions interdisciplinaires
sont tres différentes en court séjour ou en long séjour parce qu’on a des temporalités qui sont toutes
différentes. En court séjour, si on attend un mois pour discuter d’un patient, plus personne ne s’en
souvient, parce qu’il est parti depuis un moment et du coup, cela peut amener a une certaine frustration et
recueillir des avis, c’est quand méme trés aidant. L'idée d’un échange mensuel est de parler des patients

qui sont présents. (Durée de séjour en SSR : 1 mois, Moyenne d’age 85 ans).

Souhaitez-vous essayer de définir un peu plus cette collégialité ? Par exemple en 3 mots-clés que vous
associez ?
Discussion
Consensus

Equipe

Comment se conjuguent la nécessaire décision individuelle du médecin en charge du patient — dans la
limitation ou I'arrét de traitement — et I’étape de concertation/délibération en équipe ?
Probléme de la responsabilité du médecin en charge du patient comme obstacle en soi a la délibération

partagée ? Si non, en quoi ? Si oui, sur quels plans ?
Comment on l'articule ?
C'est compliqué comme question.

L'idée, c’est aussi de trouver, en soins palliatifs on parle souvent de 3ieme voie, c’est aussi quand on fait ces
réunions et qu’on est dans le doute, qu’on cherche une solution a laquelle on n’aurait pas pensé. Et parfois
c’est aussi I'occasion de trouver cette voie-l3, et je trouve que cette voix améne le consensus apreés, et bien
je sais pas quand on n’en a pas, si c’est le poids de la décision médicale. Mais il n’y a jamais eu de gros
conflit avec I'équipe sur une décision que j'ai pu prendre. Jai toujours eu le sentiment de leur faire

comprendre mon choix et qu’ils I'acceptent, méme s'ils ne restent pas d’accord. C'est peut étre naif de ma
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part, en tout cas, c’est ce que je ressens.
Pas de sédation profonde qui méne au déces dans le service.

Ca s’articule assez bien, on est formé pour prendre des décisions, souvent on est paumé dans cette
décision, recueillir 'avis est trés aidant. L'idée a la base, c’est que nous prenions la décision. Le patient est
le premier décideur.

Il N’y a jamais prise de décision contre I'avis du patient, en termes de limitation de traitement. Contre les
familles, c’est possible. On fait beaucoup de réunions éthiques sur I'autonomie, la liberté, la contrainte par

rapport a la mise en institution, c’est notre casse-téte permanent, la je ne pourrais pas en dire autant.

Nombre déces en SSR ? : un peu variable, 1 a 2 décés par mois qui ne donnent pas tout le temps lieu a une
réunion interdisciplinaire. On est un service de deuxiéme ligne, les décisions de LAT peuvent avoir été
prises avant que les patients viennent dans le service. Il y a des accompagnements qui sont de I'ordre du
naturel, le décés chez la personne agée n’entraine pas systématiquement de conflit de valeurs, méme assez
rarement, et du coup ne donne pas lieu a des discussions. Toutes nos prises en charge de fin de vie ne sont

pas conflictuelles.

Avez-vous noté une modification ou des différences a propos de cette collégialité au cours de ces
derniéres années, au sein de votre pratique-méme ?

Ben oui, avec ma collegue, on est tres attaché a ces réunions-la. On les a organisées, depuis qu’on a cette
habitude-la, ¢a change, parce que I'équipe a I’habitude de présenter un cas qui leur pose souci, d’identifier
les problemes tendus par la question posée. On commence a avoir une certaine habitude dans le sens de la
demande des soignants, au début ils n’étaient pas en demande de ce genre de réunions, maintenant quand

ils savent que cela va arriver, ils disent aussi « Ca serait bien de parler d’un tel ».

Impact de la Loi ? Sur le fait d’avoir organisé les réunions probablement, aprés je ne suis pas slre que

I’équipe sache en fait vraiment le cadre |égislatif de la procédure collégiale.

Etes-vous satisfait(e) de la fagon dont sont conduites actuellement les procédures de limitation/ arrét
des traitements au sein de votre service ?

Si non, pourquoi ?

Si oui, pourquoi ?

Quand on est tous ensemble, ce qui est souvent le cas : oui

Non, dans le sens ou on n’en fait pas assez justement, il y a beaucoup de situations qui mériteraient qu’on

en fasse, c’est trés chronophage pour I'équipe et les médecins.
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Ce mangue de temps ne nous permet pas d’étre optimal la-dessus. C'est un temps psychique aussi, on a
plein de réunions en gériatrie, on a tellement d’interlocuteurs, rajouter une réunion supplémentaire quand

¢a mobilise un peu la pensée, on ne peut pas en faire tout le temps. (Durée de ces réunions : 1h)

Pouvez-vous me parler d’'une de ces réunions de délibération qui vous a marqué(e) ou qui illustre vos
propos ?

Je n’ai pas de cas comme cela qui me vienne en téte. Surtout que tout a été chamboulé pendant la période
COVID. La derniere réunion, qu’on a faite, ce n’était pas sur un cas, mais c’était pour parler du COVID. Il n'y
a pas eu de réunion depuis 5 mois, donc cela me parait trés lointain. Je n’ai pas de cas marquant. Je n’ai pas

été traumatisée par une situation en particulier.

La période récente COVID a-t-elle modifié la facon dont la collégialité s’opéere ? Si oui, pourquoi et
comment ? Si non, en quoi et qu’en pensez-vous ?

Oui completement. Déja, on n’en a pas vraiment fait de réunion, y compris la réunion mensuelle. On a fait
des limitations de soins, mais pas dans le cadre de réunion interdisciplinaire, cela a été particulier cette

période.

Besoin supplémentaire de collégialité ?

On a eu beaucoup de temps de partage pendant les réunions, avec les médecins et les cadres, tous les
matins. C'était beaucoup des questions d’organisation surtout mais a la fin il y avait des cas cliniques qui
pouvaient surgir.

Rester 10 a 20 dans une méme piéce n’était pas possible. Les décisions étaient trop rapides, il n’y avait pas
de place pour la pensée, on était sur de I'action-réaction. C'est aprés coup, qu’on se rend compte qu’on

aurait da.

Souhaitez-vous aborder d’autres points ou apporter un éclairage complémentaire ?

Iy a ce probleme du cadre de la Loi, qui est compliqué, parce qu'on fait plein de réunions
interdisciplinaires, qu’on trace et on n’est quand méme pas dans les clous. Cela pose question. Apres si on
fait le choix de ne pas toujours étre dans les clous, en tout cas moi, comme j’ai connaissance de la Loi, je
I’'assume quand méme, car vis-a-vis du patient je n’ai pas I'impression que la décision ne soit pas juste en
fait. Avec ou sans médecin extérieur, il y a quand méme eu la recherche de [lavis du
patient/famille/équipes et de respect de la bienveillance et des valeurs. C'est toujours ce qu’on recherche.
Et de ne pas coller au cadre, je me dis que parfois, il faut savoir respecter pas forcément la Loi mais les

principes éthiques pour les patients.
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En sachant qu’on ne fait certainement pas assez dans le respect de ces principes éthiques mais ce n’est pas

en collant a la Loi qu’on fera mieux. En tout cas, si on essaie, pourquoi pas.

85



Tableau d’analyse des verbatims

Question Entretien 1 Entretien 2 Entretien 3 Entretien 4 Entretien 5 Entretien 6
Concernant la La collégialité est faite Il existe deux manieres | lly a des Appelée en tant que | Les parents sont En termes de PC, on
collégialité, dans le service de soins | d’étre sollicité dans le mouvements tiers, pour des prévenus de la date et | ne respecte pas trop

comment est-elle
pratiquée dans
votre service lors
des décisions de
limitation ou d’arrét
de traitements?

palliatifs quand on
décide de faire des
sédations continues et
terminales. C'est

vraiment trés important

pour nous, car ¢a nous
pose chaque fois
question et

heureusement, ce n’est

pas quelque chose

d’anodin qu’on va faire,
on a vraiment besoin de
ce moment-la. Dans ces

situations, on invite le
médecin référent,
parfois I'HAD. Il y a des
gens extérieurs etily a

des gens du service : inf,

AS, cadre, psy, méd.
C’est des situations

toujours trés complexes,

ce sont des patients
jeunes, souvent des

femmes, qui savent trés
bien ce qu’ils veulent ou

pas.

C’est savoir quand c’est

le bon moment parce

service, en unité
d’hospitalisation de
SP® ou en équipe
mobile®. On se
retrouve avec deux
fonctions différentes
dans cette collégialité.
@ les patients sont
connus, on peut avoir

une antériorité de suivi.

Onale nezdansle
guidon et on se
retrouve confronté a
des situations
complexes, de

questionnement de LAT

ou de sédation.
Réunion collégiale pour
organiser notre

stratégie thérapeutique

(cas cité d’une
patiente). On a des
délais d’organisation
assez rapides, 24 a 48h,
pour organiser une

réunion dans de bonnes

conditions.
L’équipe a la culture de

associatifs sur la fin
de vie qui ont des
points de vue tres
différents sur la
maniére dont les
choses sont
accompagnées :
JALMALV, ADMD

« Rien pour nous sans
nous », slogan qui
peut étre un guide

C'est intéressant
d’associer la famille
mais en méme temps
quelle est sa capacité
a prendre des
décisions ou a donner
un avis

objectif définitif ? =>
Prudence sur les
modalités
d’association de la
famille.

Elargir le cercle des
participants a ces

patients souvent non
connus.

Des tensions,
oppositionsily en a
toujours
heureusement, c’est
ce qui permet de
tout poser et de
prendre la meilleure
décision

Discussion
provoquée pour aller
plus loin dans la
réflexion

Provoquer pour voir
si les arguments sont
valables, bousculer
pour étre slr et ne
pas se tromper

Parfois on tourne en
rond

Pour intervenir, il
faut avoir de la
bouteille et connaitre

de I'heure de la
réunion de PC, parfois
ils en sont a
I'initiative.

On fait beaucoup de
réunions (durée 1h,
I'aprés-midi avec
horaires adaptés pour
les familles).
Difficultés avec les
autres services de
spécialité d’amont,
qui n’assument pas
ces démarches et
laissent le choix se
faire en réa. C'est au
service de lancer la
discussion.

L’objectif de la
procédure est aussi de
définir le projet de
soin.

Il faut quand méme
un gros accord pour
ne pas dire une

unanimité. Quand il

le cadre légal, on fait
rarement, voir
jamais, appel a un
médecin extérieur,
parfois il nous arrive
d’inviter 'EMSP.

On fait des réunions
interdisciplinaires
1f/mois de maniére
systématique et ¢a
nous permet de
revenir sur des cas.
On a des durées de
PEC qui peuvent
avoir cette
temporalité
mensuelle.

Pour les LAT, quand il
y a un conflit, que la
décision est
compliquée, et qu’il
faut prendre le temps
d’en discuter en
groupe, ou qu’ily a
un doute sur la prise
de décision, il nous
arrive de déclencher
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gu’on va couper la
communication avec le
patient, il y a un avant et
un aprés. On ne peut
pas ne faire faire cette
procédure le mieux
possible.

C'est colligé dans le
dossier. C'est quelque
chose de trés important
gu’on fait
systématiquement
parce qu’on n’est pas
tous d’accord en plus
dans le service. Ce n’est
pas parce qu’on fait
cette procédure que ¢a
va donner un accord a
100% mais au moins que
les gens puissent
comprendre le sens de
la décision et adhérer au
mieux a cette décision

En revanche, en ce qui
concerne les LAT, on
n’en fait pas beaucoup,
méme si c’est ce que dit
la Loi. Ce qu’on fait c’est
surtout souvent des
réponses a des arréts de
transfusion et
d’hydratation.

A chaque fois qu’on

I’échange et de la
concertation mais
moins de faire venir des
intervenants extérieurs,
alors qu’on plébiscite
cette maniére de faire
et qu’on intervient en
tant que tiers en équipe
mobile.

Cas cité d’une réunion :
ou le tiers a dit « cette
dame vous a
embarqués dans une
relation trés complexe
avec pour le coup de
I'affect et en méme
temps, vous avez des
éléments objectifs et
aussi des éléments
juridiques ».

@O0n est beaucoup
sollicité. Chaque service
a une maniere
d’envisager la
collégialité et nous
impliquer, selon leur
vécu d’équipe (onco,
pneumo).

On est dans
I'interdisciplinarité dans
le service, on sait
croiser les regards
psycho/inf/med méme

réunions Associer des
représentants des
usagers dans le
champ de la fin de vie
ou des familles, dont
I'objet est
d’accompagner les
familles a toutes les
étapes de la vie.

Ces associations
portent la vision de
vécu, de terrain,
déconnectée de
toutes contraintes de
service
(organisationnelles,
financiere,
structurelle,
environnementale)
ou du savoir
scientifique =>
permet une
pondération. Cela
suppose qu’ils
puissent étre formés,
avoir acces au
contenu des DA, avoir
un échange avec la
personne de
confiance.

Dans une logique
responsable de
gestion des

le sujet de la fin de
vie

« Se permettre »,
quitte a se dire je
vais étre ridicule, de
prendre la parole

Le meneur doit
mettre a I'aise tout le
monde

Equipe parfois
scindée en deux sur
la décision

Parfois on a
I'impression qu’on
abandonne ou qu’on
en fait trop : c’est un
peu non-dit

Les freins, je n’en
vois pas forcément :
disponibilité de
chacun, on a posé ce
rendez-vous et
locaux disponibles.

Comprendre la
difficulté de décision
des médecins. Les
PNM sont parfois
tres en décalage avec

n’y a pas tout a fait
I'accord, on ne fait
pas de LAT et il peut

y avoir I'organisation
d’une nouvelle
réunion ou une
prescription
d’examens
complémentaires.

Un médecin n’arréte
pas les traitements s'il
est en minorité.

Ca définit un cadre
légal certes mais c’est
une aide a la décision.
J’ai connu I'époque ou
le médecin décidait
seul. C'est peut-étre
pour cela qu’il n’y

avait tres peu d’arréts.

Obstacles : prendre
une décision rapide et
devoir réunir tout le
monde, surtout le
médecin extérieur et
la famille.

Levier : question de
I'utilité des nouveaux
traitements et I'avenir
de I'enfant.

Plutot expression
libre, ou alors s’ily a
un probléme, on ne le

ce type de réunion
interdisciplinaire
(composition citée),
méme si je pense
gu’on ne le fait pas
assez.

Sinon ¢a se fait en
organisant des temps
d’échange, des temps
de concertation de
I’ensemble des
personnes mais pas
tous en méme temps,
comme a la reléve.

Présentation du
patient a I'équipe
en expliquant les
enjeux de la
discussion,
inventaire
maladie/co-
morbidités/ ce qu'il
se passe en ce
moment/ ce qui est
proposé/ ce que dit
le patient et la
famille.

Chacun prend un
peu la parole, en
fonction de ce qu'il
pense, de son vécu
avec le patient.
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arréte un traitement, on
le discute toujours, on
fait bénéfices —risques
et ¢ca nous permet de
réfléchir au mieux par
rapport au patient. On
fait des réunions
pluridisciplinaires 1f/
sem et c’est dans ce
cadre qu’on décide
d’arréter ou on en parle
a la releve du matin.
C’est moins formel. On
demande toujours I'avis
du spécialiste mais pas
en présentiel.

La procédure collégiale,
c’est vraiment pour des
situations de sédation
parce que Les LAT font
partie de la PEC globale
en SP (décidés par
oncologues ou
hématologues et
rediscutés avec le
patient), ou on va
arréter progressivement
les traitements et
privilégier les soins de
confort.

Dans le cadre de
I’équipe mobile, on

si ce n’est pas serein
tout le temps. On
fonctionne beaucoup
en vase clos, la
collégialité ce n’est pas
cela. Onn'a pas le
réflexe d’aller voir les
autres.
L'interdisciplinarité
peut en faire partie et
venir nourrir la
collégialité.

Pas de spécialiste
extérieur de référence :
souvent médecin
spécialiste référent
d’amont impliqué dans
le processus
décisionnel.

La collégialité c’est une
maniere d’étayer la
décision de rassurer le
patient ou la famille et
d’expliquer qu’on a vu
tous les protagonistes.

La plupart des patients
en SP sont déja limités
sur leur PEC.

Quelque fois le
processus décisionnel
se joue en RCP, ou avec
des allers retours avec
le médecin référent du

situations, il faut

pouvoir articuler les
paroles sincéres des
soignants a la parole
des usagers dégagée
de toute contrainte.

Une décision
collégiale qui
n‘interroge pas une
partie concernée au
premier chef, ¢a
interroge.

Les représentants des
usagers sont des
acteurs de la santé et
ne doivent pas étre
des spectateurs.

La démocratie
sanitaire est brandie
par les pouvoirs
publics et les
politiques.

Quelle est la place de
la personne de
confiance ? Elle est
investie de la parole
du patient. Le
probleme c’est que
c’est souvent
quelqu’un de tres

les PM qui restent
tres technique, sur
un symptoéme. Le
PNM voit la
personne, le médecin
va la voir plus tard.
On met tout cela
dans la balance et le
médecin prend I'avis
de chacun, « est-ce
que tout le monde
est d’accord ? ».

Le médecin fait la
synthése, il n’y a
jamais une décision
définitive a la fin de
la réunion, ily a une
orientation, on se
revoit, on met des
dates- délais pour
commencer a enlever
certains traitements.
Ce temps permet ala
famille de faire un
travail de séparation.

ressent pas. On tient
compte de tous les
avis, ne serait-ce
parce que le médecin
est la ponctuellement.
L'infirmiere est la tout
le temps.

Pas plus de poids de la
parole d’'un médecin
par rapport a une
infirmiére.

Ensuite c’est moi
qui prends la
décision. Je leur
explique les
arguments qui
m’ont fait prendre
cette décision.

L’équipe a
maintenant
I’habitude de ces
réunions. Elle aime
bien cela. La
difficulté, c’est de
parler en premier.
La parole est plutot
libre, on essaie de
s’écouter et de
donner la parole a
chacun. Ma
collegue gériatre
essaie de voir les
personnes qui sont
plus en retrait ou
qui ne s’expriment
pas facilement. Et
elle leur donne la
parole. On n’a pas
I'impression
d’oublier
quelqu’un, y
compris les aides-
soignantes. C'est
justement toute la
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intervient en tant que
tiers extérieur pour
arréter certaines
thérapeutiques quand
I’équipe n’est pas
d’accord, pour aider a la
réflexion et argumenter.
Cadonnedusensala
PEC.

Comprendre pourquoi
on arréte, ce n’est pas le
médecin qui décide tout
seul d’arréter méme si
cette décision reste
médicale, ¢a prend sens
pour tout le monde.

J'arrive plutét en tant
que tiers éthique,
comme garant de la
réflexion éthique (ex
critéres de réa et age du
patient pendant la
CoVID).

Quand il y a vraiment un
désaccord, il faut se
donner du temps. C'est
important dans les
procédures, il n’y a pas
d’urgence. lln’y a

pas besoin de 100%
mais d’une majorité.
C'est important que si a

patient. Il y a I'idée de
la collégialité mais qui
n’est pas formalisée en
tant que telle dans une
réunion. Ce n’est pas un
temps formalisé
unique, méme si tous
les acteurs ont été
sollicités, parce que la
temporalité le permet
aussi. On a plusieurs
jours, a la différence
par exemple de la
réanimation ou on
s’organise tel jour pour
tous se réunir. Méme si
la maniere de faire est
différente,
I'intentionnalité et la
qualité du processus
réflexif sont
équivalentes. ll n'y a
pas de mise en scene. Il
y a peut-étre moins de
solennité, de poids qui
pése sur le médecin
référent, c’est moins
grave, plus fluide, a la
différence du temps
organisé, ouilyale
risque que les
infirmiéres ne
s’expriment pas. Alors
gu’elles peuvent le faire

proche, ce n’est pas
un simple tiers de
confiance. A la fois
suffisamment proche
et suffisamment
objectif.

richesse des
échanges, que les
AS exposent leur
point de vue, c’est
indispensable.

On a tous des
visions tres
différentes des
prises en charge.

Avantage d’inviter
gq un de 'extérieur
parce que c’est
toujours intéressant
d’avoir un point de
vue différent et de
sortir de nos
habitudes. Apres il
faut voir comment
cela se concrétise,
on est un peu loin
de tout.

On n’a pas trop
I’habitude, on ne
sait pas trop a qui
s’adresser, a part
I'EMSP. Je ne sais
pas s’il y a le temps
pour cela dans les
équipes mobiles, si
tout le monde se
met a faire des PC,
il va falloir des
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la fin de la réunion on
n’est pas tous d’accord,
on parte tous dans le
méme sens. Sinon, ¢a ne
peut pas fonctionner.

sur un temps plus
souple. Le défaut de
cela : chacun n’entend
pas la position de
I"autre. Ca ne peut pas
étre remobilisé dans le
cadre d’un échange.
C’est une limite.

Il'y a I’écueil d’étre
tiers, de prendre
I’habitude de travailler
ensemble et d’avoir des
habitudes
relationnelles.

Si désaccord, se laisser
72h, une stratégie
d’attente et on se
revoit. Cela permet de
repartir sur un
consensus.

temps médicaux
supplémentaires.
Personne ne fait de
PC en gériatrie, en
tout cas ici c’est sdr.
Suivre le cadre
légal, personne ne
le fait. La PC n’est
pas encore ancrée
dans les moeurs. Les
situations
conflictuelles ne
sont pas si
fréquentes.

Il'y a une tracabilité
systématique mais
on n’a pas de
médecin extérieur.

On est un service de
deuxieme ligne, les
décisions de LAT
peuvent avoir été
prises avant.

Ordre de la réunion

Pas forcément de rappel
de regles

Mais c’est d’abord dans
un lieu précis, a un
moment donné avec
une thématique.

Au début de la réunion,
on essaie de rappeler le
pourquoi on est la et de
quoi on parle.

Le médecin référent
présente le patient, ou
parfois c’est
I'infirmiére, pour
décaler ce role et sortir
du systéeme
hiérarchique, qui
pourrait stériliser le
débat.

L’animateur est le

Le médecin référent
présente le patient,
son histoire. Les PNM
ensuite : conditions
de vie, les besoins du
patient, son contexte
de vie, son
entourage.

Le médecin référent :
meneur donne la

Présence du
médecin référent
qui est 'animateur
de la réunion, autres
médecins, les
soignants : infirmiers
et auxiliaire puer ;
cadre, psycho, méd.
extérieur spécialiste
hospitalier toujours
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C'est souvent le
médecin qui fait I'état
des lieux de la clinique,
¢a me parait important.
Puis on essaie de faire
circuler la parole et ¢a
me parait important
que chacun puisse
s’exprimer.

C'est difficile de faire
parler tout le monde,
souvent les gens
n’osent pas s’exprimer.
Les gens réclament
beaucoup en dehors
mais quand c’est le
moment, ils s’expriment
moins. Il faut relancer
ceux qui parlent le
moins pour avoir leur
avis (en tant que tiers),
pour éviter que cela ne
reste que médical.

Ou pour les réunions
dans le service,
comme je connais bien
tout le monde, c’est
plus facile, faire un
tour de table pour des
situations difficiles
pour que chacun dise
ce qu’il en pense.

médecin référent.
Chacun va amener des
détails de la vie du
patient, le contexte
familial ou
professionnel, ce sont
des éléments qui
tiennent a cceur a
I’équipe.

Pas de formalisation
pour énoncer les régles.
Le petit nouveau
observe et participe. On
apprend en voyant
pratiquer. Il n’y a pas de
guide, ni de consignes
particulieres.

parole

Apres « chacun se
permet » de rajouter
quelque chose.

présent.

Le médecin ou
I'interne pose la
problématique, le
guestionnement et
les opportunités de
soins éventuelles.
Puis le médecin
extérieur intervient
rapidement parce
gu’on veut son point
de vue.

Chacun prend la
parole. Tout le
monde s’écoute.
C'est s(r la place des
infirmiéres est un
peu plus difficile. Il y
en a qui s’expriment
plus facilement.
Parfoisily a
opposition des
infirmiéres. Les
informations sont
prises en compte par
les médecins. Parfois
il y a plusieurs PC a
la suite pour un
méme patient.

Pas de regles
rappelées. Ca a été
dit au début de la
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mise en place des
réunions mais le
personnel change
beaucoup en réa.
Eventuellement c’est
redit mais ca se sait,
depuis le temps
gu’on fait et on en
fait beaucoup (2 par
sem).

Pas de hiérarchie
ressentie, ni de
crainte vis-a-vis des
médecins.

On n’a jamais coupé
la parole a personne,
il n’y a pas de frein.

Outil de PC

Ca permet d’avoir la
grille en téte pour ne
pas oublier. Par
exemple, au début on
oubliait de prendre la
parole du patient

En réa, ils utilisent la
fiche LAT, qui
récapitule, questionne
beaucoup de points.
On chemine a travers
I’outil excessivement
utile. En réa, c’est
souvent une
problématique
complexe, il faut
statuer sur beaucoup
de questions. Le
médecin avance dans
les questions et la
décision gu’il prend,
chacun valide en

Préparer rapidement
la réunion grace a un
outil « fiche de
situation complexe »
développé au sein de
I'Institut du
vieillissement.

Ca me permet de
remettre mes idées
en ordre : inventaire
maladie/co-
morbidités/ ce qui se
passe en ce moment/
ce qui est proposé/
ce que dit le patient
et la famille.
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avancant petit a petit.
L’outil structure et
guide la pensée. II
permet d’éviter
d’oublier un point. Est-
ce que cela aide la
décision de maniere
indirecte ? Souvent la
fiche LAT est projetée
et remplie en direct.
Elle produit un travail
exhaustif, qui peut étre
reproductible. L'outil
cadre les échanges et le
débat.

Parfois la question est
plus circonscrite et ne
nécessite pas un outil
formalisé.

Apres ¢ca me permet
de présenter le
patient a I'équipe en
expliquant les enjeux
de la discussion.

Parole du patient,
volonté du patient

Les soighants rapportent
des éléments de vie (AS
et infirmiéres). C'est
important de bieny
penser, car on peut
I'oublier dans nos
parlottes.

Les infirmiéres
rapportent la volonté du
patient de facon
informelle, elles parlent
facilement avec le
patient. Ces éléments
informels nous

Beaucoup d’éléments
informatifs sur le
quotidien, surla
logistique familiale sont
amenés par les
paramédicaux.

Tracabilité dans le
dossier des
mots/expressions
employés par le
patient, pour teinter
d’une maniere
qualitative comment il a

En cas de SPCMD
demandée par un
patient, il faut
accéder a cette
demande si le patient
est en mesure
d’exprimer sa
volonté et capable
juridiquement. Et
que la loi prévoit la
possibilité.

Il n'y a pas besoin de
collégialité, sinon on
nie le pouvoir d’agir

Quand tout le dossier
médical a été posé,
j'interviens plus dans
la qualité de vie, en
fonction de ses
possibilités, ses
moyens actuels, ses
besoins.

Comprendre sa vie
antérieure, ce qu’il
disait quand il était
en meilleure santé de
I’évolution de sa
pathologie, son

Parfois les parents
préférent dire a
I'infirmiére ; ce qui
est dit au médecin
est souvent tamisé.
C'est la dualité entre
I"'autonomie des
parents et 'autorité
médicale.

Quand 'évéenement
définitif survient,
méme si les familles
étaient d’accord
avec la décision,

Le patient est le
premier décideur.

Il n’y a jamais eu de
décision contre
I'avis du patient, en
termes de LAT.
Contre les familles,
c’est possible.

Il'y ades
accompagnements
de I'ordre du
naturel, le déces
chez la personne
agée n’entraine pas
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permettent de mieux
comprendre la situation
ou la réflexion du
patient, parce que
souvent les DA, on n’en
a pas vraiment
beaucoup et on
rapporte aussi ce que dit
la famille. Méme si ce
n’est pas eux qui
prennent la décision,
c’est important de
savoir ce qu’ils en
pensent.

compris les choses. Ca
permet de réinjecter de
I’lhumain. Pour la PC,
c’est pareil, on peut
introduire des notions
humaines. La tracabilité
de la concertation peut
aussi tracer le
cheminement, c’est-a-
dire les
questionnements.

de la personne. Il
faut basculer la
charge de la décision
a l'usager
exclusivement, qui se
retrouve dans la
méme situation que
le médecin qui prend
la décision en
conscience. La
décision finale doit
lui appartenir.

On peut proposer
une réunion
collégiale avec
I'usager. Ca ne
regarde pas le
patient les états
d’ame des
professionnels.

mode de vie.
Comment sera son
autonomie, en
fonction de s’il a écrit
des DA.

Nous (avant ou apres
la PC), on fait évoluer
la réflexion du
patient, on a ce
temps-la avec lui, on
vient pour lui.
(Organisation de
réunion familiale)
Les PNM annoncent
leur ressenti sur ce
que le patient peut
supporter ou pas.

c’est tres difficile
pour elles. C'est
I’équipe qui assume
méme si on ne veut
pas d’opposition
avec la famille.

Les infirmiéres
s’expriment sur le

ressenti des familles.

En pédiatrie, c’est la
parole des parents
qui est rapportée.

Il existe une vraie
relation avec le
médecin référent.

Les parents sont
présents, ils ont été
informés de la date
de la réunion. Dans
la foulée de la
réunion, la famille
est revue avec une
partie de I'équipe
(voir détails) pour
permettre la
présence du
médecin extérieur.
On expose
clairement la
démarche (termes
simples, pas trop
techniques). Les
parents sont trés

systématiquement
de conflit de valeurs
et donc ne donne
pas lieu a des
discussions.
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demandeurs. Le
parti est de dire la
vérité.

Si on conviait le
patient ou sa famille
a la réunion, ¢a
limiterait la parole
de chacun.

Croyances/
émotions
argumentation

On sent qu’il a des gens
trées impliqués et qui
prennent plus
facilement la parole
dans certaines
situations, cela leur fait
revivre des choses de
I'ordre du personnel.

Il faut faire attention a
I’affect qui ressort, ce
n’est pas le soignant,
c’est la personne qui
ressort. La on risque de
ne pas étre
professionnel et surtout
de s’impliquer dans une
situation sans prendre la
bonne distance.

Il'y a des personnes qui
restent sur leur
conviction, ils rentrent
dans la réunion ils
savent déja et ils
ressortent, ils ont la

Les croyances et
émotions sont
inhérentes a la relation
humaine.

Il'y a un coté convivial,
chacun fait un effort
dans son agenda. C’est
donner de la valeur au
temps qu’on va passer
ensemble. Ce que ne
remplira pas la
collégialité

« disséminée » sur 3j.

C’est un creuset a
émotions. On va tous
croiser ce a quoi ¢a
nous a fait penser, les
souvenirs, et ce que ¢a
fait ressortir comme
émotions, comme
affects.

Question de la place
du culte dans la
collégialité ?

Parfois les jeunes
professionnelles vont
peut-étre étre trop
fougueuses, aller trop
vite, pas étre trop
dans la réflexion.

Moi j’écoute,
j'observe, j'essaye de
comprendre, de
déblayer, j'essaye
d’aborder ce qui ne
I'a pas été

En fonction de la vie
de chacun, de son
vécu, on a des
ressentis.

Il faut faire attention,
on n’est pas en train
de parler de soi.

Dans les réas
pédiatriques, lever le
pied était quand
méme difficile, pour
certains par
croyance : « ce n’est
pas a nous de
décider ».

Parfois on préfere
dire qu'onn
escaladera pas les
traitements plutét
que de les arréter,
c’est un mode de
conclusion qui est
mieux toléré.
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méme idée.

Alors que la réunion PC,
c’est pour faire évoluer
avec arguments et
contre-arguments la
pensée de chacun. lly a
des gens qui ont qq
chose de la vérité ou
une rigidité qui fait
gu’ils ne peuvent pas
participer au débat,
gu’ils ne peuvent pas
entendre 'autre.

Passer de I'opinion a
I'argument, c’est tres
complexe, ¢ca demande
un effort. Soit les gens
ont envie de réfléchir,
vont étre plus a I'écoute
et réfléchir en
profondeur, et cela les
éclaire. Au furet a
mesure des décisions,
de voir I'intérét de la PC
et qu’ils s'impliquent
encore plus dedans. Ex
dans le service : pour la
sédation, les soignants
demandent des
réunions parce qu’ils ont
besoin d’en discuter
ensemble et chacun
parle. Si tu peux passer
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de la conviction a
I'argumentation, c’est
parce que tu t'impliques
de plus en plus, c’est ¢a
la force.(C'est
I'infirmiére qui pousse le
produit)

Toute I'équipe a besoin
de comprendre pour
pouvoir accompagner,
et a ce moment-la on
s’est apercu qu’on
faisait des
accompagnements de
qualité parce qu’on
allait tous dans le méme
sens. lls ont pris
conscience de I'intérét
de la PC.

S’engager ¢a demande
de se responsabiliser,
c’est tellement plus
facile de dire que c’est
le médecin qui décide.
Cette responsabilité-Ia,
méme si c’est le
médecin qui décide,
c’est de s’engager
chacun. Ca demande de
I’énergie, un travail sur
soi (« moi je n’étais pas
la»,..)

Souhaitez-vous
essayer de définir

Confiance entre soignants

Liberté d’expression

Exigent (ca demande
une organisation, un

Pluridisciplinarité
Décision

Liberté de parole
On parle du patient

Discussion
Consensus
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un peu plus cette
collégialité ?

Respect de chacun

C'est un idéal qu’on
n’atteint rarement, il y
a toujours le contexte,
I’histoire du service. Et
il y a toujours cette
notion de médecins,
inf, AS, de hiérarchie
entre médecins et
soignhants. La parole
s’exprime peut étre
moins facilement
parce gqu’il y a toujours
le médecin, méme si
on essaie d’étre le plus
simple et ouvert
possible. Ca peut
rester un frein.

processus réflexif)
Echange

Respect (c’est un
exercice d’écouter et
d’entendre I'autre, se
dire qu’on arrive avec
une idée et qu’on
repart avec une autre)
Humilité : un bout du
processus décisionnel.
Ce n’est pas parce que
la décision qui sera
prise n’est pas celle
gu’on s’était donné au
départ que cela n’a pas
utile.

Ethique : ne pas
dépasser ce que le
patient voudrait faire
et ne pas le
condamner, lui
donner la chance
d’élaborer tous les
chemins

Projet de soin

Equipe

Comment se
conjuguent la
nécessaire décision
individuelle du
médecin en charge
du patient — dans la
limitation ou I'arrét
de traitement — et
I’étape de
concertation/délibé
ration en équipe ?

La décision c’est le
médecin qui la prend,
c’est important de
demander si tout le
monde est d’accord et
de le noter. L'impératif
alafin c’est qu’on
décide, c’est important
parce que ¢a peut partir
dans tous les sens. Il
faut limiter le temps a
1H.

Sur ce processus
réflexif, c’est souvent
le médecin référent
qui va répondre aux
questions.

Le médecin prend
toute la
responsabilité de la
décision. Il écoute
la personne de
confiance, les DA,
écoute la famille.
C’est lui qui signe.
Heureusement qu'’il
a une voix
prépondérante. Les
avis sont souvent
divergents.

Faire une synthese de
la situation de santé
du patient,
comprendre
pourquoi on en est
arrivé la et pourquoi
on se pose la
qguestion aujourd’hui,
quels risques on fait
courir au patient.

Il n’y a pas de
probleme, parce que
c’est fait de facon de

Parfois certains ne
voient pas la
nécessité de faire une
réunion.
L'engagement du
médecin est plutot
dans le fait de
décider de mettre en
place une réunion,
plus que de décider.
La décision est
majoritaire etil y a
une non opposition
des parents. Quand

En SP, on parle
souvent de 3ieme
voie. Quand on fait
ces réunions et qu’on
est dans le doute, on
cherche une solution
a laquelle on n’aurait
pas pensé. C'est
I’occasion de trouver
cette voie-la, qui
amene le consensus.
I n'y a jamais eu de
gros conflit avec
I’équipe sur une
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Une responsabilité
collégiale n’est pas
possible au vu des
textes actuels. Cela
interroge le poids
de I’avis de chacun.

Cette PC, c’est ne
pas diluer la
responsabilité mais
la décomplexer, en
élargissant le
faisceau des
éléments qui
conduisent a la
prise de décision
finale.

On organise une
concertation plus
large qui permet au
médecin de
s’appuyer sur des
éléments plus
riches
gu’auparavant.

demander I'avis de
tout le monde, que
chacun puisse
s’exprimer, et
I'accord c’est la
majorité, il y a eu des
explications. En gros,
alasortie dela
réunion, la majorité
est d’accord.

Quand on sent un
désaccord, on dit
tout le temps qu’il n'y
a pas urgence a
arréter, quitte a se
revoir dans un
second temps.

les parents refusent,
on ne fait pas.

décision que j'ai
prise. J'ai toujours eu
le sentiment de leur
faire comprendre
mon choix et qu’ils
I’'acceptent méme
s’ils ne restent pas
d’accord. C’'est peut
étre naif de ma part.

On est formé pour
prendre des
décisions, souvent on
est paumé dans cette
décision, recueillir
I'avis est tres aidant.

Avez-vous noté une
modification ou des
différences a propos
de cette collégialité
au cours de ces
derniéeres années,
au sein de votre
pratique-méme ?

IIn’y a plus de
décisions ou C’est le
médecin qui décide
seul d’arréter les
traitements.

Il'y a eu une évolution
intéressante par
rapport a cette

Avec la Loi de 2016, on
a plus de demandes de
sédation profonde.
Avant on parlait
d’euthanasie. On a
plus eu besoin de
collégialité alors que le
service n’en avait pas

Dans les deux sens,
on voit des
changements.
Certains médecins
prennent la
souffrance du patient
en pleine figure, le
patient veut mourir,

Depuis la fin des
années 90, ilyaeu
beaucoup de
réflexion sur la place
du personnel
paramédical et I'avis
extérieur, dans les
services de réa.

Avec ma collégue, on
a organisé ces
réunions. L'équipe a
I’habitude de
présenter un cas qui
leur pose souci,
d’identifier les
problemes tendus
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possibilité d’avoir un
avis extérieur. C'est
remettre le patient au
centre des décisions et
ne pas faire tout seul.
Il n’y a pas plus
d’arréts, au contraire,
¢ca met des limites.
C’est un cadre, on fait
moins les choses
n’importe comment,
c’est rassurant pour le
patient et la famille.
On décide ensemble,
¢a donne du poids,
méme si ce n’est pas la
bonne décision.

I’habitude.

Les patients et les
familles sont plus
investis de la fin de vie,
quelquefois ils sont
dans un retour tres
formel de la tracabilité
et de l'information.
C’est plutot une bonne
chose.

On a des progrés a
faire dans la
collégialité.

le médecin est
désarconné et va
répondre a cette
demande.

Ou on tarde a mettre
en place les
traitements, on
essaie de répondre
en soulageant les
symptomes.

Je n’ai pratiquement
pas vu de SPCMD
dans toute ma
carriere. On fait
souvent une sédation
proportionnée et le
patient évolue de lui-
méme.

La loi a perturbé les
pratiques. En SP, on
le faisait mais a bon
escient.

Aujourd’hui tout le
monde parle de cette
loi : les familles, les
patients et les autres
services, tout de suite
on nous parle de
sédation alors qu’il y
a peut-étre autre
chose a faire.
Attention a la famille
qui peut parler de sa
propre crainte, de sa

Avant la réflexion
était surtout
médicale.

C'est la place de
tous et la liberté de
parole qui a changé.
Le fait que les gens
ne soient pas
d’accord, c’est une
aide et une
difficulté.

Depuis I'évolution
de la Loi, il n’y a pas
de situation ou le

médecin décide seul.

par la question
posée. lIs disent « ¢a
serait bien de parler
d’untel ».

Je ne suis pas sure
que I'équipe sache
vraiment le cadre
législatif de la PC.
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propre peur dans une
demande de LAT.

Les familles se
protégent derriere la
loi parce qu’elles
souffrent de voir
leurs proches abimés
par la maladie. Elles
préferent que cela
cesse, comme cela la
souffrance sera
terminée. Elles
oublient si leurs
parents sont heureux
de vivre comme cela.

Etes-vous
satisfait(e) de la
facon dont sont
conduites
actuellement les
procédures de
limitation/ arrét des
traitements au sein
de votre service ?

Oui, mais on peut
toujours améliorer les
choses, c’est jamais

complétement acquis.

Ne pas faire des
réunions pour des
réunions mais donner
du sens.

Il faut prendre cette
habitude de
I'intervenant extérieur,
gu’on ne peut pas faire
seul. C'est une maniere
d’enrichir nos
décisions.

Quand ¢a se fait, la
circulation et la
communication se
passent bien. C'est un
élément de
satisfaction. Chacun va
oser parler. Mais
comment on va
organiser ce temps-la ?

Dans I'ensemble oui.
La réunion collégiale,
par définition, c’est
une représentation
de différents corps
de métier : PM, PNM
et un tiers.

Parfois une décision
est prise avec
seulement deux
médecins de service
différent. Parce qu’ils
ont estimé qu’il
fallait poser des
limites mais qu’il n’y
avait rien de
compliqué. On a
I'impression que les

Globalement oui,
parfois elles sont
organisées trop vite
sur le délai. Tout le
monde n’a pas le
temps de se
préparer. Pour
certains collegues, il
faut aller tres vite,
quand l'avenir est
compromis. Je ne
suis pas sdr que ¢a
soit trés bon, chaque
heure qui passe
donne du recul sur
I’évolution. Si I'état
de I'enfant est
catastrophique, il

Quand on est tous
ensemble et c’est
souvent le cas : oui
Non, dans le sens ou
on n’en fait pas
assez.

Il'y a beaucoup de
situations qui
mériteraient qu’on
en fasse, c’est tres
chronophage pour
I’équipe et les
médecins. => cela ne
nous permet pas
d’étre optimal.

Ce manque de
temps, c’est un
temps psychique
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réunions de PC sont
réservées aux cas
compliqués et des
décisions difficiles a
prendre. Parfois
I’équipe
paramédicale
n’interpelle pas le
médecin non plus.

pourra partir seul,
sans réunion.

aussi, ca mobilise la
pensée on ne peut

pas en faire tout le

temps.

Formations de
sensibilisation a
I’éthique intra CHU

Non : dommage, ca
vaudrait le coup

Il'y a eu un travail sur
PC dans le cadre de la
thématique « droits
des patients » pour la
Certification du CHU ;
On avait mis en ligne
des canevas pour faire
les PC.

Bientraitance
structurelle (cad
préserver les
soignants pour qu’ils
préservent les
patients)

Pouvez-vous me
parler d’une de ces
réunions de
délibération qui
vous a marqué(e)
ou qui illustre vos
propos ?

Ce qui me vient en
téte ce sont les
réunions de sédation
avec des personnes
extérieures au service
et ou I'inf, 'AS et la
cadre avaient pu se
libérer. J'ai trouvé cela
d’une richesse
importante et de voir
comment les soignants
se sont sentis bien
apres. lls ont tous été
entendus.

On se rend compte de

Déja vu

Parfois il peut exister
un gros conflit avec
le médecin
spécialiste extérieur,
avec des propos
cliniques pas tres
objectifs. =>
insupportable,
suspicion, la famille
a tendance a croire
celui qui apporte la
bonne nouvelle,
difficile de soigner
derriére.

Pour ce spécialiste,

IIn’y a pas eu de
réunion depuis 5
mois. Je n’ai pas de
cas marquant.
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I'intérét du tiers :
pouvoir avoir cette
synthése et aider les
équipes

Ce que je déplore
parfois c’est le
manque d’implication
des infirmiers et des
AS, ca tourne en rond
avec le médecin et
I'interne.

cette démarche de
PC n’existe pas.

La période récente
COVID a-t-elle
modifié la fagon
dont la collégialité
s’opére ?

Le COVID a été
vraiment un moteur
pour la réflexion
éthique et comprendre
le sens de soigner
L’Ethique était |a
comme un garde-fou,
un garant.

Ce que j'ai compris,
c’est qu’il ne faut pas
attendre qu’on vienne
vous saisir, c’est a
nous de proposer.

Je faisais aussi partie
du comité de pilotage
du CHU pour
I’'orientation générale
au titre de la réflexion
éthique. L'Ethique est
reconnue au sein des
hopitaux.

Non, on a fait des
réunions collégiales
par skype avec
néphro et réa. Assez
pratique mais
éprouvant pour la
concentration.

Pas eu I'impression
d’une collégialité
bradée.

On avait plus besoin
de cette collégialité.

Oui ce n’était plus
en présentiel mais
par téléphone avec
les médecins.

Il n’y avait pas
I’'équipe
paramédicale en
direct avec nous.

Non il n’y a pas eu
d’impact du COVID.
Activité ralentie de
réa péd quand les
enfants restent chez
eux, on n’a pas eu a
se poser la question
de la collégialité
pour les autres
enfants.

Oui complétement.
On n’a pas fait de
réunion y compris
de réunion
interdisciplinaire.
On a fait des
limitations de soins,
mais pas dans le
cadre.

On a beaucoup eu
de temps de
partage. Tous les
matins avec les
médecins et les
cadres. Les
décisions étaient
trop rapides, il n'y a
avait pas de place
pour la pensée.
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Souhaitez-vous
aborder d’autres
points ou apporter
un éclairage
complémentaire ?

Dans les services, il
faut passer de la
pratique a la théorie, il
faut s’assoir, se poser.
Apprendre a chacun a
commencer a réfléchir.
Il faut argumenter et
c’est compliqué. Pour
certains médecins,
c’est pareil, il n'y a pas
beaucoup de réflexion.
C’est en discutant
gu’on donne envie aux
autres de faire pareil. Il
faut que tout le monde
trouve le sens et le
besoin de ces PC.

La collégialité prend du
temps, c’est tres
impliquant. Ca mérite
d’étre valorisé. Je ne
sais pas comment
I'institution pourrait
valoriser cela.

C’est valorisant pour
I’équipe quand on
arrive a se réunir.

Projet ADAPS :
confréres extérieurs
préts a se mobiliser
pour échanger autour
d’une situation Les gens
ont envie. Il y a des
médecins qui sont tres
intéressés a titre
personnel de participer
a ces échanges.

Stabiliser le cadre de
réalisation de la PC
pour répondre aux
différents biais
individuels (position
hiérarchique,
croyances, émotions)

Dans I'ensemble,
c’est plutot positif.
Le meneur de la
réunion ne serait pas
celui qui connait
mieux le patient ?
Parfois on a
I'impression qu’on ne
fait pas assez appel
au médecin traitant,
au médecin
coordonnateur, ou au
médecin référent du
patient dans sa
structure. On pense
(surtout) aux
personnels des
hopitaux.

Je trouve qu’iln’y a
pas d’urgence, il faut
prendre du temps.
Ne pas relater tout a
la famille, qui n’est
pas préte a tout
entendre. Il faut
expliquer comment
on fait le
cheminement.
Parfois il y aun
mangque de
communication =>
progresser a ce
niveau-la.

Il faut prendre le
temps de discuter
avec les familles, de
les écouter, de
comprendre leur vie,
comment ils vivent,
le contexte familial
et de savoir ce qu’on
promet sur la qualité
de la survie.

Se poser
correctement, pas
dans un couloir.

Ne pas culpabiliser la
famille, les
décharger de la
responsabilité de la
décision.

Il'y ale probleme
du cadre de la loi,
qui est compliqué.
On fait des réunions
interdisciplinaires,
gu’on trace et on
n’est pas dans les
clous. Je I'assume
guand méme car
vis-a-vis du patient
je n’ai pas
I'impression que la
décision ne soit pas
juste. Avec ou sans
médecin extérieur,
il y a quand méme
la recherche de
I'avis du patient, de
la famille, de
I’équipe et du
respect de la
bienveillance et des
valeurs. Il faut
savoir respecter les
principes éthiques
pour le patient, pas
forcément la Loi.
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