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Limitation de soins et directives anticipées

Dans la loi du 22 avril 2005 [1], le législateur a inscrit deux grands principes, celui du refus
de ’acharnement thérapeutique et celui de la primauté de la volonté du malade.

Avant de suspendre ou de ne pas entreprendre un acte d’investigation ou un acte de
soins, deux étapes sont nécessaires : la premiére consiste a caractériser |’obstination
déraisonnable et la deuxiéme a clairement identifier la volonté du patient.

Etape 1 : caractériser ’obstination déraisonnable

Ainsi « Les actes de prévention, d’investigation ou de soins ne doivent pas étre poursuivis
par une obstination déraisonnable lorsqu’ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou
n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent étre suspendus
ou ne pas étre entrepris [1] ». Définir U'utilité d’un traitement invite a faire appel aux
données d’une science en évolution permanente. Elle nécessite également une discus-
sion permanente avec le patient pour s’assurer d’une évaluation commune de cette utilité.

* Texte issu des recommandations de la Société de pneumologie de langue francaise « Prise en charge des exacerbations de la broncho-
pneumopathie chronique obstructive (BPCO) », C. Champ thérapeutique, prise en charge hospitaliere.
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Nous savons également qu’un certain nombre de traitements
ont un caractére symbolique fort. Si, scientifiquement ils
pourraient étre suspendus dans certaines situations, humai-
nement et symboliquement leur interruption est difficile.
C’est le cas par exemple des transfusions sanguines, de
la nutrition et de !’hydratation artificielles et en pneumo-
logie certainement de l’oxygéne [2]. Dans ces situations,
prendre en compte la construction symbolique de cha-
cun est une nécessité absolue qui nous éloigne forcément
d’une rationalité que l’on souhaiterait normative. Caracté-
riser le caractére disproportionné d’un traitement est une
étape encore plus difficile car cette démarche implique
au-dela de la notion d’utilité, d’évaluer deux autres varia-
bles : ’évaluation des effets indésirables du traitement et
’évaluation, par et pour le patient, des contraintes ou de
la charge liée au traitement. Le concept de « disproportion
demande donc d’entrer dans une démarche de comparaison
des bénéfices que ’on peut raisonnablement en attendre,
d’une part, des charges et préjudices, d’autre part [3] ».
Si ce concept est facilement compréhensible, son applica-
tion demeure délicate. « Le terme méme de disproportionné
invite au doute, au dialogue, a la concertation » [4] et néces-
site donc une prise en compte de la singularité de chaque
personne malade. Lorsque que l’on approche la question
« du seul maintien artificiel de la vie », la complexité se
majore encore car elle interroge la question de la vie, de la
relation et de fonction méme de la médecine.

Etape 2 : caractériser la volonté du patient

Pour caractériser cette volonté, deux situations peuvent
exister.

Le malade est en capacité de s’exprimer

« Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale
d’une affection grave et incurable, quelle qu’en soit la cause
décide de limiter ou d’arréter tout traitement, le médecin
respecte sa volonté aprés [’avoir informée des conséquen-
ces de son choix [1] ». Si elle ne se trouve pas dans cette
situation de fin de vie, le médecin doit également respecter
la volonté du malade, mais pour autant il doit tout mettre
en ceuvre pour la convaincre d’accepter les soins indispen-
sables. « Il peut faire appel a un autre membre du corps
médical » et « la personne malade doit réitérer sa décision
aprés un délai raisonnable [1] ».

Le législateur a donc clairement précisé que lorsqu’il
peut s’exprimer, le patient a la liberté de refuser l’ensemble
des traitements. La loi a seulement prévu que si cette per-
sonne n’est pas en fin de vie, elle doit réitérer sa demande
aprés un délai raisonnable afin d’étre sire que sa décision
soit formelle.

Le malade n’est pas en capacité de s’exprimer

« Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale
d’une affection grave et incurable, quelle qu’en soit la
cause, est hors d’état d’exprimer sa volonté, le médecin
peut décider de limiter ou d’arréter un traitement inutile,
disproportionné ou n’ayant d’autre objet que la seule pro-
longation artificielle de la vie de cette personne, aprées avoir
respecté la procédure collégiale définie par le code de déon-
tologie médicale » et consulté « la personne de confiance

[5] », la famille ou, a défaut, un de ses proches et, le cas
échéant, les directives anticipées [6] de la personne. Cette
démarche est la méme quelle que soit la situation médicale
de la personne malade. Dans cette situation, c’est in fine le
médecin qui prend la décision.

Ces directives anticipées indiquent les souhaits de la
personne relatifs a sa fin de vie concernant les conditions
de la limitation ou l’arrét de traitement. Elles sont révo-
cables a tout moment a condition qu’elles aient été établies
moins de trois ans avant l’état d’inconscience de la per-
sonne, le médecin en tient compte pour toute décision
d’investigation, d’intervention ou de traitement la concer-
nant.

Dans ces situations c’est bien le médecin qui reste, le
seul décideur. Mais comme protecteur naturel du patient, il
doit avant de prendre sa décision, par tous les moyens pos-
sibles s’assurer de ce qu’aurait pu étre la volonté de cette
personne malade.

L’objectif de la loi est clairement de refuser |’obstination
déraisonnable et de donner la possibilité a un médecin
d’arréter ou de ne pas entreprendre des investigations ou
des soins qui deviendraient inutiles ou disproportionnés tout
en assurant la qualité de vie du patient [7]. Cet objectif
concerne également les indications de réanimation.

Quand mettre en ceuvre les soins palliatifs
chez un patient qui présente une
exacerbation aigué ?

Les soins palliatifs ne s’inscrivent pas dans une dichoto-
mie soins palliatifs—soins curatifs, mais dans un continuum
du soin qui dans certaines situations particulierement nom-
breuses en pneumologie, obligent a mettre en ceuvre la
démarche palliative trés précocement voire méme au début
de la maladie [8]. Cette réflexion doit impliquer les pro-
fessionnels de santé qui prennent le patient en charge
en ville, et U'application des directives anticipées peut
étre mise en ceuvre en ville si le patient, les soignants
et entourage y sont préparés. Une difficulté importante
est d’estimer lors d’une exacerbation aigué de BPCO

s’il s’agit d’une exacerbation qui fera basculer la situa-

tion du patient. Globalement, il est difficile d’approcher

un modeéle d’évolution naturelle de la maladie qui per-
mettrait de préciser les dites périodes « curatives » et

« palliatives ».

L’observatoire de la fin de la vie dans ces travaux en 2011
[9] s’est appuyé sur les travaux de U’Institut national de santé
publique du Québec (2006) [10] et a ainsi distingué, a partir
des travaux de Murray (2005) [11], trois types de trajectoire
qui correspondent chacune a des stratégies spécifiques de
prise en charge des personnes en fin de vie (Fig. 1) :
® une trajectoire | correspondant a une évolution progres-

sive et a une phase terminale facilement identifiable

(cancers notamment) ;

e une trajectoire Il caractérisée par un déclin graduel,
ponctué par des épisodes de détérioration aigus et cer-
tains moments de récupération, avec une mort parfois
soudaine et inattendue (défaillances cardio-pulmonaires,
maladies métaboliques, affections de !’appareil digestif,
etc.);
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Figure 1. Trajectoire de fin de vie [10].

e une trajectoire Ill définie par un déclin graduel et pro-
longé, typique des personnes agées et fragiles ou des
personnes avec démence.

Si le modele de la cancérologie a été relativement étudié
et si les différentes phases de la maladie ont été décrites
[12], cela est moins le cas dans les champs de la BPCO.
Cependant, dans ces recommandations sur la prise en charge
de personne en fin de vie qui présentent un BPCO, la Société
espagnole de pneumologie et de chirurgie thoracique estime
en 2009 que ’évolution de la BPCO pourrait étre a assimiler
a une trajectoire de type Il [13].

Des soins palliatifs a débuter précocement

La difficulté d’évaluer ’évolution d’une BPCO [14—16] et
donc son pronostic ne doit pas étre un frein a la mise en
ceuvre précoce des soins palliatifs. Le fait que les symp-
tomes rencontrés par les patients qui présentent un cancer

et un BPCO en fin de vie soient sensiblement similaires
[17,18] ou méme plus pénibles [19] invite a introduire préco-
cement, comme pour la cancérologie [20], les soins palliatifs
dans la prise en charge [21,22] et cela probablement dés
que les exacerbations aigués deviennent plus fréquentes.
Une récente étude publiée en octobre 2014 dans le Lancet
confirme cette analyse [23]. Dans cette étude randomi-
sée, Higginson et son équipe apportent la preuve qu’une
intégration précoce des soins palliatifs améliore la mai-
trise de Uessoufflement chez les patients atteints d’une
maladie pulmonaire avancée et en particulier non cancé-
reuse [24]. Elle note également dans la population des
patients BPCO une amélioration significative de la survie a
6 mois.

Dans le champ de la BPCO, la variation de certains
facteurs comme une diminution de vitesse de marche de
0,14m/s, la diminution du périmétre de marche au test de
6 min de 50 m ou la perception d’une plus grande sédentarité
par le patient lui-méme (« passer la plupart de son temps
au lit ou au fauteuil ») sont corrélés trés significativement
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a une majoration de la survenue du déces dans les 12 mois.
La diminution de la pression artérielle en oxygene en
air ambiant de plus de 5mmHg, l'augmentation de la
PCO, toujours en air ambiant de plus de 3 mmHg, seraient
également des facteurs prédictifs de cette augmentation de
mortalité a 1 an. Pour les auteurs, la modification de ces
parameétres devrait inciter a mettre en ceuvre une démarche
palliative [25]. Linsuffisance respiratoire sévere, diminu-
tion de VEMS, la dépendance en oxygéne, la dyspnée grave
au repos, les comorbidités sévéres, |’augmentation de |’age,
la perte de poids, la diminution des activités de la vie quo-
tidienne réduite [16,26] sont autant d’autres critéres qui
corrélés a une aggravation de la maladie et a une multipli-
cation des exacerbations aigués doivent inciter a mettre en
ceuvre une démarche palliative.

Plus que des critéres biologiques ou cliniques, répondre
a la question ouverte « Serais-je étonné si mon patient
décédait dans ’année ? » pourrait améliorer la préci-
sion pronostique des médecins pour repérer les personnes
qui pourraient bénéficier des soins palliatifs [27]. Cette
démarche d’intégration précoce des soins palliatifs permet
d’anticiper les complications [28] a venir et de faciliter la
communication avec le patient en particulier en abordant la
question de ’indication de la réanimation et du niveau de
soins [29]. Elle permettrait également d’informer trés utile-
ment [30] les patients sur les dispositifs de la loi du 22 avril
2005 comme la personne de confiance et les directives anti-
cipées.

Prise en charge de la dyspnée

Au décours d’une exacerbation aigué de BPCO, la prise en
charge des symptomes sera trés influencée par la justifi-
cation d’un transfert en réanimation. Ne seront abordés
dans la suite du texte que la prise en charge de patients
pour lesquels un transfert en réanimation serait consi-
déré comme de ’obstination déraisonnable et pour lesquels
une mise en ceuvre des traitements de confort est une
priorité.

Evaluation de la dyspnée

La dyspnée, expérience subjective d’inconfort respiratoire
[31], résulte de différentes composantes : physiologiques,
psychologiques, sociales et environnementales. Globale-
ment présente chez 21 a 79 % des malades lors de leurs
derniers jours de vie, elle est une source d’angoisse et
d’inconfort pour le patient, mais aussi pour la famille. Cette
incidence monte a 94 % des patients atteints de BPCO sévere
associé dans 40 % des cas, a des troubles dysthymiques
[32] parce qu’il n’y a pas de corrélation entre son intensité
et les anomalies objectives de la fonction respiratoire,
son évaluation objective est extrémement difficile. Elle
nécessite, comme pour la douleur, une approche unidimen-
sionnelle échelle visuelle analogique (EVA, échelle de Borg)
ou une échelle numérique et une approche pluridimen-
sionnelle [33] Cependant en soins palliatifs, |’évaluation
la plus adaptée est probablement [’auto-évaluation
unidimensionnelle.

Si U’évaluation de lintensité de la dyspnée est une
étape importante, une démarche a visée étiologique est
toute aussi indispensable y compris en phase palliative

terminale. Car dans certaines situations (cedéme pulmo-
naire cardiogénique, infection, pneumothorax...) c’est la
mise en ceuvre d’un traitement spécifique qui aura le
plus d’efficacité sur le symptome et participera donc le
plus a ’amélioration du confort du patient. Le traitement
symptomatique doit alors étre envisagé parallélement au
traitement étiologique [34].

L'objet de ces recommandations n’est pas de décrire
’ensemble des traitements spécifiques, mais d’insister sur
la prise en charge symptomatique alors méme que tous les
traitements spécifiques ne permettent pas d’obtenir le sou-
lagement escompté.

Sur le plan des thérapeutiques symptomatiques, le seul
traitement qui ait aujourd’hui un effet, méme s’il est
modeste, bien documenté sur la dyspnée est la morphine
[34,35]. Une revue de la littérature en 2002 qui colligeait les
essais en double insu (opioides versus placebo) a démontré
un effet significatif des opioides pour diminuer la sensation
de dyspnée. Depuis, ’ensemble des travaux vont dans le
méme sens [36].

Deux importantes études cliniques fournissent la base a
des recommandations pour définir les posologies recomman-
dées pour les opioides. La plus grande réalisée par Abernethy
[37] a inclus 48 patients naifs aux opioides dont la plu-
part avaient une BPCO. Elle a montré qu’une posologie de
20mg de sulfate de morphine a libération prolongée par
jour améliorait de facon significative la sensation de dys-
pnée. Dans une autre étude chez des patients qui avaient
au préalable des opiacés, une augmentation de 50 % de la
posologie initiale n’apportait pas un meilleur soulagement
qu’une augmentation de 25 % [38]. Currow [39] a récem-
ment montré dans une étude regroupant 85 patients (dont
54 % avec une BPCO) que l'utilisation de doses trés faibles
de morphine (10mg/24h) avait effet thérapeutique signi-
ficatif et persistant sur la dyspnée. En fin de vie, méme
chez les patients insuffisants respiratoires, les risques théo-
riques de cet antalgique majeur ne sauraient restreindre
sa prescription au regard des bénéfices démontrés. En cas
d’utilisation de morphine pour lutter contre la dyspnée, il y
a peu d’intérét a dépasser des doses supérieures a 30 mg/j
[37,40].

L’'intérét de I’oxygénothérapie a long terme pour amélio-
rer la survie a été prouvé chez les patients qui présentent
une BPCO [41,42]. Son impact sur la sensation de dys-
pnée a été moins étudié lors d’une exacerbation aigué de
BPCO qui évolue défavorablement. L’effectif des études
est souvent trés faible et les résultats des travaux sont
alors contradictoires [43—45] sans apporter de preuve
formelle de la supériorité de |’oxygéne sur ’air pour dimi-
nuer la sensation de dyspnée. Dans une récente revue de
la littérature et une méta-analyse regroupant 31 études
regroupant 534 patients, Bradely [45] montre par exemple
que I’oxygénothérapie améliorerait le périmétre de marche,
la capacité d’endurance. Pour autant sur la sensation de dys-
pnée, les 4 travaux retenus (et qui ne regroupent finalement
que 44 patients) ne montrent qu’une tres légére diminu-
tion de la sensation de la dyspnée (1,15 sur U’échelle de
Borg).

Dans sa derniéere synthese en 2011, Uronis [46] reprend
28 essais portant sur 702 patients (essais controlés ran-
domisés comparant de l’oxygéne a de ’air médical chez
des patients légerement hypoxémiques a non hypoxémiques
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atteints de BPCO réalisé entre 1966 et 2009). Dans sa méta-

analyse qui inclus 18 essais (431 participants), il montre que

’oxygéne réduirait la dyspnée avec une différence moyenne

standardisée (DMS) de —0,37 (intervalle de confiance [IC]

a 95 %, entre —0,50 et —0,24, p<0,00001). Cependant,

l’auteur a observé une hétérogénéité significative et il

conclue que l’oxygéne peut soulager la dyspnée chez les

patients légérement hypoxémiques et non hypoxémiques
atteints de BPCO normalement non éligibles pour une oxy-
génothérapie a domicile.

Plus récemment, dans une étude randomisée multi-
centrique conséquente regroupant 239 patients avec une
Pa0, > 55 mmHg (dont 162 patients qui présentent une BPCO
non oxygéno-requérante, mais sans étude de sous-groupe)
Abernerty [37] considére que |’oxygénothérapie nasale ne
fournit aucun avantage supplémentaire par rapport a U’air
ambiant pour améliorer la sensation de dyspnée chez les
patients atteints d’une maladie mortelle.

Compte tenu de I’hétérogénéité significative des études
incluses, les cliniciens devraient continuer a évaluer
les patients sur une base individuelle jusqu’a ce que
les données issues des essais controlés randomisés a
grande échelle actuellement en cours soient disponibles
[46].

De trés rares études ont essayé de montrer un effet
positif des anxiolytiques pour rompre le cercle vicieux de
la dyspnée et de l’anxiété. Des résultats d’études sont
assez contradictoires [34,47]. Une synthése a été publiée en
2010 par Simon et al. dans le cadre d’une revue Cochrane
[48]. Sept études portant sur 200 participants atteints d’un
cancer et d’une BPCO a un stade avancé ont été iden-
tifiées. L’analyse des sept études ne montre pas d’effet
bénéfique des benzodiazépines pour le soulagement de la
dyspnée chez les patients atteints d’un cancer et d’une
BPCO a un stade avancé. Il existe une légére tendance
bénéfique non significative mais Uefficacité globale est
faible.

Si la question de l'utilisation des anxiolytiques et plus
particuliérement des benzodiazépines reste donc entiére
chez les patients BPCO pour agir sur la sensation de la dys-
pnée, la prise en charge de U'anxiété, chez les patients
en phase avancée ou terminale d’une BPCO, invite néan-
moins a réfléchir a la mise en place des traitements adaptés
en intégrant les conséquences possibles des traitements en
particulier sur le plan ventilatoire.

Parallelement aux thérapeutiques médicamenteuses, la
prise en charge de la dyspnée nécessite des mesures géné-
rales d’accompagnement qui vont viser en particulier a agir
sur la composante anxieuse :
¢ demander au patient d’expliquer ses craintes (peur de

mourir, d’étouffer). Toute personne ayant vécu un épisode

d’asphyxie craint qu’il ne se renouvelle. Au mieux, cette
étape mérite d’étre anticipée (si nécessaire aussi avec les
proches) ;

e expliquer ’étiologie de la dyspnée, le role de chacun des
traitements ;

e installer le patient le plus confortablement possible en
respectant les positions qu’il trouve. Ainsi, les insuffisants
respiratoires dorment souvent a moitié assis ;

e donner une sensation d’air frais par une ventilation effi-
cace (créer des courants d’air) ;

e proposer des séances de kinésithérapie pour appréhender
la mécanique ventilatoire et ainsi apprendre a respirer ;
e inciter les soignants a respirer calmement.

Principe de la mise en ceuvre de la sédation
chez un patient qui présente une
exacerbation terminale de sa BPCO

La sédation est la recherche, par des moyens médicamen-
teux, d’une diminution de la vigilance pouvant aller jusqu’a
la perte de conscience, dans le but de diminuer ou de
faire disparaitre la perception d’une situation vécue comme
insupportable par le patient, alors que tous les moyens dis-
ponibles et adaptés a cette situation ont pu lui étre proposés
et/ou mis en ceuvre sans permettre d’obtenir le soulage-
ment escompté par le patient.

La Société francaise d’accompagnement et de soins
palliatifs (SFAP) attire ’attention dans ces recommanda-
tions [49,50], sur le terme de « sédation terminale ». En
effet, celui-ci est jugé ambigu et impropre car il ne faut
pas confondre une sédation qui serait administrée dans
une intention de provoquer le décés (similaire a un geste
d’euthanasie) et une « sédation administrée en phase termi-
nale d’une maladie » dans ’objectif de soulager un malade
qui présente une situation de souffrance vécue comme
insupportable. Dans ce cadre, c’est I’évolution de la mala-
die qui conduit au décés, dans des conditions de confort
améliorées par la sédation.

Dans les cadres des exacerbations aigués d’une BPCO,
deux grandes situations peuvent justifier la mise en ceuvre
une sédation en phase terminale.

Situation 1 : la situation d’une dyspnée
réfractaire

La sédation a pour but de soulager la personne malade
de la pénibilité et Ueffroi générés par cette détresse res-
piratoire, ce symptome réfractaire. En phase terminale
de U’évolution d’une BPCO, la sédation est alors un geste
d’urgence pour soulager le malade. Elle est induite par une
titration rapide. Si nécessaire, la sédation est maintenue par
une dose d’entretien administrée en continue.

En phase terminale, si la sédation peut influencer le
moment de la survenue du déces, son objectif n’est pas de
provoquer la mort. Le malade décéde des conséquences de
sa BPCO.

En pratique, il y a deux possibilités de mise en ceuvre de
la sédation :

e soit la dyspnée est progressive dans le cadre d’une dys-
pnée réfractaire et dans ce cas une titration est possible :
o injection de 0,5mg de Midazolam toutes les 2 a 3 min

en IV ou 5 a 10 min en SC jusqu’a obtenir une sédation
de 4 sur ’échelle de Rudkin (Tableau 1),

o relais débit en mg/ = dose de la titration/2 (méme poso-

logie en IV ou en SC),

o exemple titration de 2 mg ; débit continu 1mg/h ;

e soit la dyspnée est brutale avec un tableau d’asphyxie
respiratoire : sédation en urgence avec un bolus de
5mg de Midazolam renouvelé au bout de 3 a 5 min
si besoin et mise en place d’un relais en seringue
électrique.
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Tableau 1 Echelle de ’évaluation de la profondeur de
la sédation de Rudkin.

Score Etat du patient

1 Eveillé, orienté

2 Somnolent

3 Yeux fermés, répondant a |’appel

4 Yeux fermés, répondant a une stimulation

tactile légére?
5 Yeux fermés, ne répondant pas a une
stimulation tactile légére®

2 Pincement ferme, mais non douloureux, du lobe de Uoreille.

Situation 2 : I’accompagnement d’une
décision de limitation de traitement et en
particulier d’une VNI

Nous nous inscrivons alors dans le cadre de 'article 37 du
Code de déontologie médicale « Lorsqu’une limitation ou un
arrét de traitement a été décidé. . . méme si la souffrance du
patient ne peut pas étre évaluée du fait de son état cérébral,
[le médecin] met en ceuvre les traitements, notamment
antalgiques et sédatifs permettant d’accompagner la per-
sonne ».

Dans cette situation, ’objectif de la sédation n’est pas
de provoquer la mort ou d’accélérer la survenue du déces
mais bien de s’assurer que la personne ne souffre pas lorsque
le traitement en particulier la ventilation sera interrompu.
Si la personne est en capacité de s’exprimer, la mise en
ceuvre d’une éventuelle sédation est réalisée aprés discus-
sion avec le patient et en fonction de ’évaluation clinique
et de Uexistence ou non d’un symptome réfractaire. Si
I’évaluation de la souffrance ne peut étre réalisée, |’objectif
de la sédation répond alors a un principe de précaution pour
le cas, possible, ou la personne, en incapacité de l’exprimer,
ressentirait toute forme de souffrance. Les posologies sont
identiques a la situation 1.

Financement

L’actualisation des recommandations sur la BPCO est finan-
cée par la SPLF, promoteur de U’opération, sur ses fonds
propres.

Déclaration de liens d’intéréts

Tous les membres du comité d’organisation, du groupe de
travail et du groupe de lecture ont renseigné un formulaire
de déclaration d’intéréts. Ces déclarations sont publiques
et disponibles au siége de la SPLF.
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