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Partie A

Contexte et généralitées
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Définition de la chimiothérapie en phase palliative avanceée

On peut distinguer trois phases [1], en complément des deux proposeées par
Krakowski et al [2]

*Phase palliative initiale (maladie incurable, souvent peu symptomatique, pronostic
en années)

‘Phase palliative avanceée (souvent plus symptomatique, pronostic en mois)

Phase palliative terminale (chimiorésistance, symptomatique, pronostic en
semaines)

On appelle dans ce référentiel chimiothérapie palliative une chimiothérapie qui a
pour but principal 'amélioration ou le maintien de la qualité de vie par son action anti
tumorale. Le bénéfice sur la survie est probablement faible voire nul [3-5]. Elle
concerne les patients en phase avancée de leur maladie. Cela ne concerne pas les
patients a la phase initiale de la maladie métastatique ou localement avancée qui
recoivent une chimiothérapie pour prolonger la durée de vie, et ne devrait pas
concerner les patients en phase terminale, chez qui la chimiothérapie n’est plus
indiquée [6-7].

Version de travail du 23/11/2016 6
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Contexte et objectifs (1)

2.1. Les 4 dimensions de la problématique de la chimiothérapie en phase

(v

palliative avancée

[JLes données medicales sur la chimiothérapie en phase palliative

[JLe cadre juridique : code de déontologie, loi du 4 mars 2002, loi 22 avril 2005 (voi
annexe 4) , loi 2 fevrier 2016.

[OL’aspect éthique des décisions médicales en situation complexe ou extréme
marquée par l'incertitude

OL’aspect de communication qui souligne I'importance des modalités d’'information

meédicale et de recueil des souhaits du patient :

Tous ces éléments justifient la nécessité d’un espace d'echange pour les
equipes, avec des temps de réunions de concertation pluri professionnelles
dans les services et I’expérimentation de RCP d'appui régionales, évoqués
dans le Plan Cancer 3..

=

V) \" X/ \°FJ
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Contexte et objectifs (2)

2.2. L’objectif du référentiel

[OPréciser les éléments meédicaux et psychosociaux devant inciter a un
guestionnement sur la decision de limitation/arrét de la chimiothérapie en phase
palliative avancée

[ODécrire les reperes pour un guestionnement éthique et un processus décisionnel
optimaux

[JFavoriser le droit du malade a s’autodéterminer

ODéfinir les recommandations encadrant les modalités de 'annonce d’'un mauvais
pronostic, de proposition de chimiothérapie palliative ou de prise en charge en soins
palliatifs exclusifs.

Version de travail du 23/11/2016 8
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Criteres d’évaluation de I'efficacité de la chimiothérapie en phase
palliative avancee [5,15-17,49]

Le bénéfice clinique est a mettre en balance avec les effets indésirables du
traitement :

[JAmélioration des symptdémes et de la qualité de vie

[IMaintien de la qualité de vie

[JRalentissement de la dégradation de la qualité de vie

Un effet anti-tumoral, mesuré par des criteres de type RECIST1, peut se
traduire par :

OUne reduction tumorale

[OUne stabilisation si la tumeur était en progression

OUn ralentissement de la progression ?

Dans le contexte d’une chimiothérapie en phase palliative avancée, un
bénéfice sur la survie est possible méme si globalement, il est faible voire nul
[OLa mise en place de soins palliatifs précoces et de soins de support adaptés

elle-méme avoir un impact sur la qualité de vie comme sur la survie globale

A Tl ors, European Organization for Research on Tumor 9
Cancer I anada, NCI Untited States Version de travail du 23/11/2016
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Criteres medico-psycho-sociaux devant declencher un questionnement
sur la chimiothérapie en phase palliative avancée [18-29] (1)

Criteres cliniques » Etat général, score de qualité de vie reflété par I'indice
de performance selon échelle OMS ou Karnofsky

« Dénutrition

« Extension tumorale importante/ nombre de sites
meétastatiques élevé

» Localisation tumorale importante menancgante sur le plan
fonctionnel ou vital

« Estimation clinique de I'espérance de vie < 3 mois

Réponse aux chimiothérapies » Nombre de lignes antérieurement regues (le nombre
précédentes dépend du type de cancer)
» Réponse (intensité et durée) aux traitements spécifiques
précédents
Criteres biologiques * Hypo albuminémie sévere

» Hyperleucocytose, lymphopénie, anémie
* Syndrome inflammatoire

* Hypoxie, hypercapnie

« Altérations importantes du bilan hépatique
Insuffisance rénale

Version de travail du 23/11/2016 10
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Criteres médico-psycho-sociaux devant déclencher un questionnement
sur la chimiothérapie en phase palliative avancée [18-29] (2)

Des scores combinant certains de ces critéeres sont validés. Il est recommandé de les
utiliser comme outil d’aide a la décision [19-21,26] annexe 3,H.Bourgeois

Comorbidités; fragilités gériatrique
[29]

Fragilités psychosociale

Psychopathologie, troubles cognitifs, handicap
sévere

Isolement social, expatriés, personne a charge
(enfant en bas age ou adultes handicapés)
Différence culturelle marquée

Inadéquation du projet de poursuite
de la chimiothérapie avec les
attentes et priorités des patients

Refus de certains soins (cf. code de la santé
publique, charte du patient hospitalis€, loi LEONETI-
Claeys)

Souhait de ne plus venir a I’hépital, questionnement
sur les effets secondaires,...

Aspect médico-économique

Codlt élevé des thérapeutiques, probleme du reste a
charge,...

soins global [5,6,17]

Intégration de la chimiothérapie comme un des éléments dans la construction du projet de

T -y

Version de travail du 23/11/2016 -
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Aspects juridiques de la décision medicale
(Code de la Santé Publique, textes en annexes)

Code de deontologie medicale (mise a jour novembre 2012)

« Art 35 : obligation d’information, en tenant compte de la personnalité du patient et
en s’assurant de sa compréhension

« Art 36 : recherche du consentement au soin. Respect du refus de soin

« Art 37 : s’abstenir de I'obstination déraisonnable

Loi du 4 mars 2002

* Droit a 'information médicale, accés au dossier

* Prise de décision par le patient lui-méme

« Consentement au soin, droit au refus de traitement
 Personne de confiance

Version de travail du 23/11/2016 12
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Aspects juridiques de la décision medicale
(Code de la Santé Publique, textes en annexes)

Loi du 2 Fevrier 2016 Leonotti —Claeys

*Pas d’'obstination déraisonnable
«Condition des limitations ou arréts de certains traitements (Sédation profonde et
continue)
v’ Le patient capable d’exprimer sa volonté, prend lui-méme la décision ou
accepte la proposition du médecin
v’ Pour les patients incapables d'exprimer leur volonté : procédure
collégiale
Directives anticipees

» Dans tous les cas, obligation de tracabilité :
- des eéchanges et délibérations, avec le patient et ses proches, ou entre
professionnels,
- Des décisions et de leurs motivations

Version de travail du 23/11/2016 13
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Décision partagee selon le référentiel HAS 2013
Décision médicale partagée

A

Informations initiales et

Mise en ceuvre de
I'option choisie

expérience du patient / \
\ 1/ Partage, communication, 2/ Décision acceptée /
délibération mutuellement
Expérience du g
praticien et données ' T
de la science Patient Praticien

Temps de délibération patient/praticien avant la prise de décision =
temps pendant lequel les outils d’aide a la décision seront utilisés

Temps

rofessionnels de santé : décider ensemble. Concept, aides destinées aux patients et impact de la décision médicale

Version de travail du 23/11/2016 14



Réferentiels Inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Chimiothérapie palliative: indications, contre-indications, délibération

Aspects éthiques de la decision médicale [35, 36, 44]

= Définition de la décision médicale |

Il s’agit d’'un choix entre diverses alternatives réalistes (ni futiles ni disproportionnées), éclairé
par I'analyse deélibérative argumentée. L'abstention de thérapeutique spécifique doit étre
reconnue comme une alternative medicale a part entiere.

* Principe d’autodétermination

«Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des informations et
des préconisations qu’il lui fournit, les décisions concernant sa santé » article L1111-4 de la loi
du 4 mars 2002. Qu’il use de son droit de refus ou de consentement aux propositions qui lui
sont faites, c'est le respect de la liberté du malade qui est au centre d'un processus
décisionnel partagé Mais méme si la loi ne 'évoque pas, il existe une vulnérabilité physique et
psychique inhérente a la situation de maladie avancée qui doit étre prise en compte dans les
modalités de discussion avec le patient, en accord avec lui.

« Ethique de laresponsabilité
Appréciation des conséquences de chaque choix possible en termes de bilan avantages /
inconveénients, puis sur les préférences des acteurs.

Ricoeur P. « La prise de décision dans I'acte médical et dans I'acte judiciaire »; Le jusfe 2. Paris : Editions Esprit .(2001).

Version de travail du 23/11/2016 15
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Comment concilier arrét de la chimiothérapie et maintien de I’espoir ? (1)

Besoin d’espoir des patients

« Surestimation fréquente par les patients (mais par les oncologues aussi) du
pronostic et de I'efficacité des traitements spécifiques [30]

 Besoin a la fois d’une information réaliste et du maintien d’'un espoir [31]

» Dans une étude australienne, ce que les patients déclarent comme source d’espoir
concernant le comportement du médecin : «sentir le médecin compétent», «ouvert
aux questions psycho-sociales, offrant un soutien émotionnel». «Pas de mensonge
ni d’euphémisme», «qu’il ne parle pas d’abord a la famille» [32]

« L'arrét de la chimiothérapie ne signifie pas l'arrét des soins ou du suivi
oncologique.

* Respect des préférences du patient en terme de modalités d’information et
du degré de participation souhaité [33,34]

» Importance de respecter I'espoir irréductible d’'un patient, différent de I‘espoir
réaliste basé sur des objectifs thérapeutiques [35]

Ricoeur P. « La prise de décision dans I'acte médical et dans I'acte judiciaire »; Le jusfe 2. Paris : Editions Esprit .(2001).

Version de travail du 23/11/2016 16
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Comment concilier arrét de la chimiothérapie et maintien de I’espoir ? (2)

Méme lorsque la chimiothérapie est contre-indiquée, il est possible de soutenir I’espoir
d’amélioration du patient en poursuivant un projet médical de soins et
d’accompagnement sans chimiothérapie, basé sur ses préférences.

Entraves subjectives chez les professionnels de santé [36-43]

» Peur d’induire une perte de chance ou au contraire de provoquer un effet
indésirable grave

» Peur de désespérer, de décevoir surtout si le lien thérapeutique est chargé
d’affection : suivi de longue durée, identification personnelle en raison du
contexte (méme age , méme passion ...)

* Meéconnaissance des soins palliatifs, mauvaise perception

» Un projet de soins réaliste contribue a construire la confiance, a affermir
I’espoir chez le patient et a consolider la qualité de la relation de soins
patients / professionnels.

Version de travail du 23/11/2016 17
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Reperes pour la communication d’un pronostic grave [39,45-48]

La stratégie de connivence selon Helft [45]

» Une information pas a pas, progressive et adaptée aux capacités d’intégration psychique
du patient doit étre la base de toute stratégie de communication entre les soignants et les
patients et proches

Chronologie

« Au fil du temps dans un climat de confiance

« Au rythme du patient, en favorisant 'émergence de questions par une attitude ouverte
» Procéder par touches successives

* Prendre conscience de la communication non verbale

» Etre attentifs aux émotions du patient

Contenu

= Caractere incurable de la maladie des que possible

= Eviter les mensonges ou la banalisation comme ['utilisation d’euphémismes

= Proscrire les prédictions comme ['utilisation des statistiques

= Proposer des prévisions, c’est-a-dire les divers scénarii plausibles

= Laisser place a l'incertitude honnéte sur I'espérance de vie en respectant 'espoir du patient
= Associer a I'anticipation d’événements négatifs probables, celles d’événements positifs
moins probables

« espérer le meilleur, se préparer au pire »

Version de travail du 23/11/2016 18
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Annonce de I'Incurabilité

Quand?

* Le plus t6t possible en tenant compte des capacités d’intégration du patient : I'écoute du patient
détermine le moment.

« Pas toujours lors du diagnostic d’'un cancer incurable, si le patient n’y est pas prét : une
information adaptée au rythme du patient.

» En cas de questionnement du patient, en 'absence de contexte de détresse émotionnelle

« En cas de risque vital engagé a court terme

ou?
« Consultation, en présence d’'un proche ou de la personne de confiance si c’est le souhait du
patient
« Si patient hospitalisé :
- Présence d'un membre de I'équipe soignante
- Eviter des horaires critigues comme vendredi soir
- Demander le passage de 'EMSP pour la reprise de 'annonce

Comment

« |l faut différencier I'incurabilité (pas de guérison possible) et objectif thérapeutique (freiner ou
stabiliser la maladie)

» Les freins aux discussions pronostiques

__ » Une posture médicale « technique »

e +e egre variable du besom du patlent d’ en parler

Version de travail du 23/11/2016 19
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Partie B

Arbres de décisions

Version de travail du 23/11/2016 20
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Présentation générale de la procédure decisionnelle

Evaluer :

= La situation médicale et le contexte psycho-social

= Les représentations et les attentes du patient et de ses proches, le projet de vie personnel et/ou
familial

» |es besoins d’'information et les souhaits de participation a la délibération et a la décision

> Identifier les situations complexes

| v

[\
A 4

Cas simple

Situations médico-psycho-
sociales complexes

=

RCP d’organe

2. Réunion d’'équipe pluri
professionnelle (staff
social)

Consultation d’annonce (longue). Délibération avec le

patient et ses proches puis: 3. RCP d'apbui régionale
A : Proposition d’arrét ou poursuite en fonction des attentes du ' PP g
(Plan Cancer 3)

patient |
B : Annonce de non-indication de la chimiothérapie ;
Dans tous les cas (avec ou sans chimiothérapie), construction d’un projet de soins palliatifs
Controle des symptémes

Biet.de V|e I|eu de sain, v0|re I|eu de deces souhaité

Version de travail du 23/11/2016 21



Réferentiels Inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Chimiothérapie palliative: indications, contre-indications, délibération

Consultation A : proposition de chimiothérapie en phase palliative avancée

En consultation entre I’oncoloque et son patient,

Contenu de 'information

En présence de la personne de confiance ou d’'un proche si accord du patient et/ou médiateur si
nécessaire

Avec tact et mesure, chez un patient déja informé du pronostic grave et de l'incurabilité de sa
maladie (ppt 17 et 18)

La communication n’est pas a sens unique : recueil du point de vue et du ressenti du patient,
deélivrance d’information objective

Réévaluer régulierement la compréhension du patient

Rappeler I'échec de la ligne précédente de chimiothérapie

Informer sur les objectifs du traitement proposé en terme de réduction des symptéomes et
d’amélioration de la qualité de vie, le mode d’administration, les risques toxiques, la surveillance.
Instaurer ou poursuivre des soins palliatifs, en précisant la aussi les objectifs et les limites

Version de travail du 23/11/2016 22
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Consultation B : annonce de la contre-indication a la chimiothérapie en phase

palliative avancée

En consultation entre I’oncoloque et son patient,

En présence de la personne de confiance ou d’'un proche si accord du patient et/ou médiateur
Si nécessaire

Avec tact et mesure, chez un patient déja informé du pronostic grave et de I'incurabilité de sa
maladie (ppt 17 et 18)

La communication n’est pas a sens unique : recueil du point de vue et du ressenti du patient,
deélivrance d’information objective

Réévaluer régulierement la compréhension du patient

Contenu de l'information

Rappeler I'échec de la ligne précédente de chimiothérapie

Informer sur les motifs de contre-indication (exces de risque de toxicité ou trop faible probabilité
d’efficacité, notion de chimiorésistance,..)

Maintien de I'espoir (ppt 15) (soins de support)

Possible amélioration clinique si disparition des effets indésirables

Absence de risque d’aggravation brutale liée a I'arrét d’un traitement inactif

Poursuite du suivi médical

Proposition de traitements symptomatiques et de soins palliatifs

Independamment de la poursuite de la chimiothérapie palliative, il existe une part irréductible

Siiacertitude, qui peut étre mise au profit du besoin d’espoir du patient et ses proches
\_\\ qui p p p p P
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Souhait du patient et/ou des proches d’arrét de la chimiothérapie en phase palliative
avanceée

Consultation oncologie

Evaluation globale médico-psycho-sociale

Exploration du point de vue du patient et de ses proches

Adaptation symptomatique et traitement des complications éventuelles

Analyse convergente du patient et du médecin en faveur d’'un arrét de
la chimiothérapie?

oui non

Préconisation(s)

Préconisation(s) 1. Poursuivre le dialogue avec le patient et ses

Consultation type B : arrét de la chimiothérapie proches

Tragablllté de la délibération et de la décision . Préciser les attentes du patient et ses priorités

Adaptation du projet de soins palliatifs personnelles

Réévaluation ultérieure de la pertinence la reprise » Proposer des adaptations de la prise en charge de

de la chimiothérapie, toujours possible soins palliatifs
» Evoquer une pause de chimiothérapie avant

évaluation

2. Interventions possibles d’une équipe de soins
palliatifs ou de psycho-oncologie, du médecin traitant
3. Concertation en staff d’équipe

Refus de traitement médical?

24
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Doute médical ou soignant sur I’'intérét de la poursuite d’'une chimiothérapie en phase
palliative avancée, en raison d’une dégradation clinique patiente
tumorale, complications liées au cancer, toxicités des traitements, affections intercurrentes...)
Consultation oncologie
Evaluation globale médico-psycho-sociale

Exploration du point de vue du patient et de ses proches
Adaptation symptomatique et traitement des complications éventuelles

J

Persistance de plusieurs facteurs pronostics défavorables
(OMS 3 ou 4, dénutrition et/ou insuffisance d’organe et/ou chimiorésistance)

(évolution

: non
oui
Vv A2

Préconisation(s) Préconisation(s)
Consultation type B : annonce de contre-indication Consultation type A : proposition de reprise de
a la reprise de la chimiothérapie chimiothérapie palliative
Tracabilité de la délibération et de la décision Tracabilité de la délibération et de la décision
Adaptation du projet de soins palliatifs Adaptation du projet de soins palliatifs

Version de travail du 23/11/2016 25
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Doute médical ou soignant sur I’'intérét de la poursuite d’'une chimiothérapie en phase
palliative avancee,
En raison d’une progression tumorale en I’absence de dégradation clinique

Existe-t-il une possibilité de traitement spécifique avec un rapport bénéfice /
risque raisonnable ?

. non
oul

Préconisation(s)

Consultation type B : annonce d’une proposition
de chimiothérapie palliative ( Dans ce cas |a,
favoriser l'inclusion dans un essai thérapeutique
de phase , en informant du caractére incertain de
I'inclusion ) Pas disponible en Guyane pour le
moment

Soins palliatifs adaptés

Préconisation(s)

Malgré le maintien d’un état général correct, pas
d’indication de chimiothérapie si chimio-résistance
avéree

Consultation type B : annonce de I'absence d’indication a
une chimiothérapie palliative

Soins palliatifs adaptés

26
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Adhésion du patient

Le patient consent-il a I'arrét de la chimiothérapie?

oui

Préconisation(s)

Consultation type B : arrét de la chimiothérapie
Tracabilité de la délibération et de la décision
Adaptation du projet de soins palliatifs
Réévaluation ultérieure de la pertinence de la
reprise de la chimiothérapie, toujours possible

non

Préconisation(s)
Poursuivre le dialogue :
* Pour préciser les attentes du patient et ses
priorités personnels
» Pour proposer d’autres interventions de soins de
support dans le but d’'améliorer la situation
* Pour évoquer une pause de chimiothérapie
avant réévaluation
Consultation d’oncologie, place du médecin traitant
Intervention équipe de soins palliatifs
Consultation en psycho-oncologie si nécessaire
Proposer 2¢ avis oncologique
Nouvelle concertation pluri professionnelle

Dans cette situation, une chimiothérapie, méme peu
toxique, n’est pas recommandée
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Avec ou sans chimiothérapie, construire un projet de soins palliatifs [6,17,49-54]

Le projet de soins palliatifs s’attachera notamment, en respectant le rythme et les souhaits

de chaque patient :

* Au contrble des symptoémes

« A l'accompagnement psycho-social et spirituel du patient et des proches

- A la définition des priorités et objectifs de soins du patient

- A l'anticipation des situations de crise

« A lalimitation de certains soins en fin de vie

« Au lieu de vie, au lieu souhaitée de déces Avec réévaluation reguliere pour adaptation
symptomatique / Complément d’information ou réorientation du projet de soins éventuelle.

Il est possible et recommandé (SFH, ASCO, NCCN, ESMO) de débuter précocement le suivi
en soins palliatifs, conjointement avec la prise en charge oncologie, avec un impact :

« Sur le contrble de symptémes

« Sur la qualité de vie

« Sur la satisfaction des patients

« Sur la limitation de I'agressivité des soins en fin de vie

« Sur la survie des patients (dans une étude)

« Etsurles codts.
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Avec ou sans chimiothérapie, construire un projet de soins palliatifs [6,17,49-54]

Le projet de soins palliatifs s’attachera notamment, en respectant le rythme et les souhaits

de chaque patient :

* Au contrble des symptoémes

« A l'accompagnement psycho-social et spirituel du patient et des proches

- A la définition des priorités et objectifs de soins du patient

- A l'anticipation des situations de crise

« A lalimitation de certains soins en fin de vie

« Au lieu de vie, au lieu souhaitée de déces Avec réévaluation reguliere pour adaptation
symptomatique / Complément d’information ou réorientation du projet de soins éventuelle.

Il est possible et recommandé (SFH, ASCO, NCCN, ESMO) de débuter précocement le suivi
en soins palliatifs, conjointement avec la prise en charge oncologie, avec un impact :

« Sur le contrble de symptémes

« Sur la qualité de vie

« Sur la satisfaction des patients

« Sur la limitation de I'agressivité des soins en fin de vie

« Sur la survie des patients (dans une étude)

« Etsurles codts.

29

Version de travail du 23/11/2016



Référentiels Inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Chimiothérapie palliative: indications, contre-indications, délibération

Annexes
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Annexe 1 : Soins de support / Soins palliatifs (1)
Définitions

» soins de support (Plan Cancer 2003-2007, mesure 42). « Il s'agit de 'ensemble des soins et
soutiens nécessaires aux personnes malades, parallelement aux traitements spécifiques,
lorsqu’il y en a, tout au long des maladies graves ». Cette approche globale de la personne
malade suppose que I'ensemble des acteurs de soins impliqués en cancérologie prenne en
compte la dimension des soins de support dans la prise en charge de leurs patients, y compris
en terme de continuité des soins. Le projet de soins vise donc a assurer la meilleure qualité de
vie possible aux patients, sur les plans physique, psychologique et social, en prenant en compte
la diversité de leurs besoins, ceux de leur entourage et ce, quel que soit leurs lieux de soins.

» soins palliatifs (SFAP) : Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche
globale de la personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. L'objectif des soins
palliatifs est de soulager les douleurs physiques et les autres symptdmes, mais aussi de prendre
en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle. Les soins palliatifs et
I'accompagnement sont interdisciplinaires. lls s'adressent au malade en tant que personne, a sa
famille et a ses proches, a domicile ou en institution. La formation et le soutien des soignants et
des bénévoles font partie de cette démarche.
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Annexe 1 : Soins de support / Soins palliatifs (2)

Organisation des soins

Les centres de traitements du cancer ont chacun leur organisation propre.

Le plus souvent les soins de support sont regroupés (en coordination, service, département, pole
..), intégrant les différentes équipes concernées : diététique et nutrition, service social, psycho-
oncologie, kinésithérapie, soins palliatifs, douleur ainsi que les soins corporels comme la socio-
esthétique, ...)

La prise en charge des patients par les équipes de soins palliatifs n’est pas systématique et se fait
a la demande des équipes d’oncologie, parfois les patients directement. Elle intervient a un stade
variable de la maladie; les criteres habituellement reconnus concernent la complexité de la prise en
charge (symptomes physiques, problemes graves psycho-sociaux ou décision éthique).

Il peut s’agir des équipes de soins palliatifs hospitalieres ou de réseaux de proximité en
collaboration avec les médecins généralistes.

Les équipes d’oncologie et de soins palliatifs travaillent en collaboration avec 'ensemble des
intervenants de soins de support.
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Annexe 2 : Phase évolutive du Cancer
Continuité et globalité des soins en cancérologie ( Y Krakowski)

Période Curative | | Période Palliative |

. Espoir de

: Période palliative Peériode palliative
l guerison l

de rémission terminale

/
.,M/

S0ins oncologiques /

A
G
—| ——spécifiques— P S S g
gl NET Soins oncologigues | |
S T T de support E
3 ' : X - T Y
Diagnostic Diagnostic d'évolution  Diagnostic ‘ Deces
du cancer iocale incurable oude  d'enirée en phase

metastases terminale
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Annexe 3 :Scores pronostiques

jeurs scores pronostiques sont validés. Nous proposons

25

ntVZipghtion du score francais de Barbot [21] Survie a Survie
E 2 mois a 4 mois
Score de BARBOT 8310 8.3% 0
>60%| 0 22p=)
Karnofsky index 40260 % 2 4a7 43% 25%
<40 % 4 (55 pts)
. 0-1 0 0a3 92% 80%
. =233| -3 _
Albumine (en g/l) 24 .33 0 R e iy o
<24| o0 | | |1 T
<600 | 0 = L~
LDH (Ul) : 2
( >600 | 1 - &L\.‘
Score T = B H\,
E

Score de 0 a 10 pts
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Annexe 4 : Environnement déontologique et juridique

Le code de déontologie médicale (Code de la santé publique Art R.4127, alinéas 1 a 112, mise a
jour novembre 2012)

Article 35 : Le médecin doit a la personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille une information
loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose. Tout au long de la
maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses explications et veille a leur compréhension.
Un pronostic fatal ne doit étre révelé qu'avec circonspection, mais les proches doivent en étre prévenus,
sauf exception ou si le malade a préalablement interdit cette révélation ou désigné les tiers auxquels elle
doit étre faite.

Article 36 : Le consentement de la personne examinée ou soignée doit étre recherché dans tous les cas.
Lorsque le malade, en état d'exprimer sa volonté, refuse les investigations ou le traitement proposes, le
médecin doit respecter ce refus aprés avoir informé le malade de ses conséquences. Le malade a le droit
d'accepter ou de refuser ce que le médecin lui propose et non lui impose. Cette liberté du malade est une
exigence éthique fondamentale, corollaire du devoir d'information énoncé a l'article précédent.
L'information du malade est en effet la condition préalable de son consentement, conséquence qu'il tire
de cette information.

Article 37 : En toutes circonstances, le médecin doit s'efforcer de soulager les souffrances du malade
_par des moyens approprles a son état et I aSS|ster moralement Il doit s abstenlr de toute obstlnatlon
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Annexe 4 : Environnement déontologique et juridique

Le code de déontologie médicale (Code de la santé publique Art R.4127, alinéas 1 a 112, mise a
jour novembre 2012)

Article 35 : Le médecin doit a la personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille une information
loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose. Tout au long de la
maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses explications et veille a leur compréhension.
Un pronostic fatal ne doit étre révelé qu'avec circonspection, mais les proches doivent en étre prévenus,
sauf exception ou si le malade a préalablement interdit cette révélation ou désigné les tiers auxquels elle
doit étre faite.

Article 36 : Le consentement de la personne examinée ou soignée doit étre recherché dans tous les cas.
Lorsque le malade, en état d'exprimer sa volonté, refuse les investigations ou le traitement proposes, le
médecin doit respecter ce refus aprés avoir informé le malade de ses conséquences. Le malade a le droit
d'accepter ou de refuser ce que le médecin lui propose et non lui impose. Cette liberté du malade est une
exigence éthique fondamentale, corollaire du devoir d'information énoncé a l'article précédent.
L'information du malade est en effet la condition préalable de son consentement, conséquence qu'il tire
de cette information.

Article 37 : En toutes circonstances, le médecin doit s'efforcer de soulager les souffrances du malade
_par des moyens approprles a son état et I aSS|ster moralement Il doit s abstenlr de toute obstlnatlon
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Annexe 5 : Indice de Kranofsky

100 % | normal, pas de signe de maladie

Capable de mener une activité normale peut mener une activité normale, symptimes minenrs de Ia maladie, totalement
90 %

autanome

pent mener une activité normale, mais avee effort, symptdmes ou signes
§0 % | mineurs, _

totalement autonome

peut se prendre en charge, incapable de mener une activité normale, autonome

Incapable de travailler, capable de vivre 70 %
miais & stimuler
nécessite une side occasionnelle mais peut prendre en charge la plupart des

chez lui et d’assumer ses besoins personnels, | 60 %
besoins, semi-autonome

une assistance variable est nécessaire 50 % |nécessite une aide suivie et des soing médicaux fréquents, semi-autonome

40 % handinaeél niécessite une aide et des soins particnliers

Incapable de s*occuper de lui-méme, 30 % |sévérement handicapé, dépendant

20 % | trés malade soutien actif, absence totale d’autonomie

néeessite des soins hospitaliers ou

10 % | moriboud, processus fatal progressant rapidement
I"équivalent
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Annexe 6 : Performance statut de ’'OMS

Nom et Prénom :

Score :
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Annexe 7 : Echelle de performance pour patient en soins palliatifs (PPS) version 2
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Annexe 7 : Echelle de performance pour patient en soins palliatifs (PPS) version 2

Instructions pour I'utilisation de cette échelle (voir aussi la définition des termes)
1. Les scares sont délarmings par une lecture horizontale de chague niveau pour trouver ce qui comespond le mieux au patient.
On lui attribue akers Un soore expimé en pourcantage.

2. Commencez par la colonne de gauche ef lisez de kaut en bas jusqu'a ce gua l& niveay de maobilité approprié soit atteint, puis
ligez horizontalament jJusqu'a |a prochaine colonne et de nocuveay vers le bas, jusqu'a ce gue k2 niveau appropne de la
colonne Activitédntansitd de la maladie soit repand. Ces dapes sont répdtées jusqu'a ce que les cing colonnes scient
complétess avant de pouvair datarminer & score axact ¢u patiant, || st donc impostant de noter que les colonnes de gauvche
fcolonnes & la gauche d'une colonne spéciligue) sont des déterminants plus puissants el onl généralement présaance sur les
autres.

Exemiphz 1 Un petient qui pasae le majanitd de la joumas an position essisa au couchde due @ 1 faligue causde par une maladie
avancée e qui a besoin ¢'une sida Fmpartanta pour marcher, méme sur de cotes distancas, mais qul avirement aot eatibrement
eonachert e dom Falimentation est bonne, ootiandra un soone de 50 %.

Example 2 : Un patient paralyss &1 quadriplégique nécessitant das soins complats obtiendralt un scors da 30 %. Bitn qus e patian
puisse &tre an lautedll roulant (&2 powralt sembler au Cépart 5o siluer au niveau de 50 %), le score est de 30 % pares gu'il senalt
totaamanl al1é & causs de la makadie ou cas complicabons si las soignants ne poLvasnT pas (U1 Toumin gas soing complats, ¥
comprls e soulever &t le transiérar. La patient pounrait evoir tn niveau normal dalimertation & 8ve entidramant concent

Example 3 - Capendent, sl e patlien de Fexemple 2 élalt paraplégioue ot alité mais 571 &ail quard méme capable delfeciuer
certalnes 1Azhes comme galimenter, son acore serall plus davd of cormespandrait & 40 u 50 T puisgu'il n'aurail pas casoin de ‘sona

complsts’,

3. Les scores de cette dchelle sont exprimas seulement en intervailes de 10 5. Parfois, il y a plusicura colonnes correspondant
alsément & un niveau mais une ou doux samblent mieux comvenic 4 un nlveau plus deve ou plus feibla. Il faudra slors dacsder
ca qui corviant le mieux. Cheisir une valeur intermédiaine de 45 %5, par exemple, n'sst pas correct. On utilisera conjofntement
le jugement clinique et la « préséance par la gauche » pour déterminer 3i le score qui refléte le misux I'stal du paiienl esi de
A40% ou 50%.

4. L'échelle da performance paut &re utiisde pour diftérents motits, Tout d'abord, cest un excallant autil de communication
pour décrira rapidement e niveau fonctionnel actuel du patient, Dewd émement, le score pourratt avair valaur da crilérs pour
I'svaluation da la charge de travall ou d'autres masures et comparaisens, Enfin, e score sembla avoir une valeur

proneaticle.

Droits d’auteur 2 2001 Victoria Hospice Society
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Annexe 8 : Loidu 2 Février 2016 LEONETTI_CLAEYS

LOI DU 2 FEVRIER 2016
LEONETTI_CLAEYS

créant de nouveaux droits en faveur des malades et
des personnes en fin de vie

Gaélle SAINTOMER
iDE Coordinatrice EMISP

SAINTOMER Gaglle_CLE_Juin 2016
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Annexe 8 : Loidu 2 Février 2016 LEONETTI_CLAEYS

Fruit de la Commission Mixte Paritaire réunie le 19 Janvier 2016, le texte définitif a été
publié au Journal Officiel le 2 Février 2016
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Annexe 8 : Loidu 2 Février 2016 LEONETTI_CLAEYS

Art. 1 Nutrition et Hydratation

» La nutrition et I'hydratation artificielles constituent des traitements qui peuvent
étre arrétés.
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Annexe 8 : Loidu 2 Février 2016 LEONETTI _CLAEYS

Art. 2 La sédation profonde et continue

« Lorsque le patient atteint d’'une affection grave et incurable et dont le pronostic
vital est engagé a court terme, présente une souffrance réfractaire aux
traitements.

« Lorsque la décision du patient atteint d’'une affection grave et incurable d’arréter
un traitement engage son pronostic vital a court terme et est susceptible
d’entrainer une souffrance insupportable.

« Lorsque le patient ne peut pas exprimer sa volonté et, au titre du refus de
I’'obstination déraisonnable, dans le cas ou le médecin arréte un traitement de
maintien en vie, celui-ci applique une sédation profonde et continue provoquant une
altération de la conscience maintenue jusqu’au déces, associée a une analgésie.
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Annexe 8 : Loidu 2 Février 2016 LEONETTI _CLAEYS

Art. 2 La sedation profonde et continue

« La sédation profonde et continue associée a une analgésie prévue au present
article est mise en ceuvre selon la procédure collégiale définie par voie
réglementaire qui permet a I'équipe soignante de vérifier préalablement que les
conditions d’application prévues aux alinéas précédents sont remplies

« Ala demande du patient, la sédation profonde et continue peut étre mise en
ceuvre a son domicile ou dans un établissement de santé

 L’ensemble de la procédure suivie est inscrite au dossier médical du patient
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Annexe 8 : Loidu 2 Février 2016 LEONETTI _CLAEYS

Art. 4 Le double effet

« Le meédecin met en place I’ensemble des traitements analgésiques et sédatifs
pour répondre a la souffrance réfractaire du malade en phase avancée ou
terminale, méme s’ils peuvent avoir comme effet d’abréger la vie

« Il doit en informer le malade, la personne de confiance, la famille ou, a défaut, un
des proches du malade. La procédure suivie est inscrite dans le dossier médical

Art. 5 L’accompagnement palliatif

« Toute personne ale droit de refuser ou de ne pas recevoir un traitement. Le
suivi du malade reste cependant assuré par le médecin, notamment son
accompagnement palliatif
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Annexe 8 : Loidu 2 Février 2016 LEONETTI _CLAEYS

Art. 8 Les directives anticipees

« Toute personne majeure peut rediger des directives anticipées pour le cas ou
elle serait un jours hors d’état d’exprimer sa volonté

« Ces directives anticipées expriment la volonté de la personne relative a sa fin de
vie en ce qui concerne les conditions de la poursuite, de la limitation, de I'arrét
ou du refus de traitement ou d’acte médicaux

« Atout moment et par tout moyen, elles sont révisables et révocables

» Elles peuvent étre rédigées conformément a un modeéle dont le contenu est
fixé par décret en Conseil d’Etat pris aprés avis de la Haute Autorité de santé

 Ce modeéle prévoit la situation de la personne selon gu’elle se sait ou non atteinte
d’'une affection grave au moment ou elle les rédige
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Annexe 8 : Loidu 2 Février 2016 LEONETTI _CLAEYS

Art. 8 Les directives anticipees

» Les directives anticipées s’imposent au médecin pour toute décision
d’investigation, d’intervention ou de traitement, sauf en cas d’urgence vitale
pendant le temps nécessaire a une évaluation complete de la situation et lorsque
les directives anticipées apparaissent manifestement inappropriées ou non
conformes a la situation médicale

« La décision de refus d’application des directives anticipées, jugees par le
médecin manifestement inappropriées ou non conformes a la situation médicale du
patient, est prise a I'issue d’une procédure collégiale définie par voie
réglementaire et est inscrite au dossier médical.

« Elle est protée a la connaissance de la personne de confiance désignée par le
patient ou, a défaut de la famille ou des proches.
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Annexe 8 : Loidu 2 Février 2016 LEONETTI _CLAEYS

Art. 8 Les directives anticipees

* Un décret en Conseil d’Etat, pris aprés avis de la CNIL, définit les conditions
d’information des patients et les conditions de validité, de confidentialité et de
conservation des directives anticipees.

Les directives anticipées sont notamment conservées sur un registre national
faisant 'objet d’'un traitement automatisé. Lorsqu’elles sont conservées dans ce
registre, un rappel de leur existence est regulierement adressé a leur auteur

« Le médecin traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions de
rédaction de directives anticipées

« Lorsqu’une personne fait 'objet d'une mesure de tutelle, elle peut rédiger des
directives anticipées avec I'autorisation du juge ou du conseil de famille s’il a
été constitué. Le tuteur ne peut ni I'assister ni la représenter a cette occasion
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Annexe 8 : Loidu 2 Février 2016 LEONETTI _CLAEYS

Art. 9 La personne de confiance

« Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut étre un
parent, un proche ou le médecin traitant et qui sera consultée au cas ou elle-méme
serait hors d’'état d’exprimer sa volonté et de recevoir I'information nécessaire a
cette fin
Elle rend compte de la volonté de la personne . Son témoignage prévaut sur tout

autre témoignage. Cette désignation est faite par écrit et cosignée par la personne

désignée. Elle estrévisable et révocable a tout moment

« Sile patient le souhaite, la personne de confiance I'accompagne dans ses
démarches et assiste aux entretiens médicaux afin de I'aider dans ses décisions
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Annexe 8 : Loidu 2 Février 2016 LEONETTI _CLAEYS

Art. 9 La personne de confiance

« Lors de toute hospitalisation dans un établissement de santé, il est propose au
patient de designer une personne de confiance dans les conditions prévues au
présent article

« Cette désignation est valable pour la durée de I’hospitalisation, a moins que le
patient n’en dispose autrement

« Dans le cadre du suivi de son patient, le médecin traitant s’assure que celui-ci est
informée de la possibilité de désigner une personne de confiance et, le cas
échéant, I'invite a procéder a une telle désignation
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Annexe 8 : Loidu 2 Février 2016 LEONETTI _CLAEYS

Art. 9 La personne de confiance

« Lorsqu’une personne fait I'objet d'une mesure de tutelle, elle peut désigner une
personne de confiance avec I'autorisation du juge ou du conseil de famille s’il a
éte constitué

« Dans I'hypothése ou la personne de confiance a été désignée antérieurement a la
mesure de tutelle, le conseil de famille, le cas échéant, ou le juge peut confirmer
la désignation de cette personne ou la révoquer
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