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La déshydratation en fin de vie :
Avantage ou inconvénient ?

Resumé

La déshydratation est la conséquence d’une perte excessive de I'eau intracellulaire. Tres
fréquente en fin de vie, celle-ci est souvent multifactorielle. Elle est tenue responsable d’une
série de signes et symptomes. Mais ceux-ci sont relativement aspécifiques et il est nécessaire
d’exclure les autres causes potentielles. Aussi, il semblerait que la déshydratation en phase

terminale présente certains avantages.

En I'absence de recommandation officielle, la décision d’instaurer une hydratation artificielle
en fin de vie n’est pas simple. En effet, si cette derniére peut apporter certains bénéfices au
patient, elle peut également avoir des effets néfastes sur sa qualité de vie. Pour certains
symptomes d’ailleurs, un traitement symptomatique s’avére plus efficace qu’une

réhydratation.

En phase terminale, I'objectif du projet de soins est la recherche du confort. Toute décision
doit donc faire I'objet d’'une réflexion clinique et scientifique, mais également éthique et
symbolique. En effet, chacun posséde sa propre représentation de la mort, de la
déshydratation et de I'hydratation artificielle. En tant que soignant, nous devons veiller a
respecter les volontés du patient ou, s’il est incapable de les exprimer, se référer aux directives
anticipées si elles existent. |l faut étre a I'écoute de leurs peurs, leurs attentes, leurs croyances,

ainsi que de celles de leurs proches, tout en respectant nos propres valeurs.

Si la décision de réhydratation parentérale est prise, la voie privilégiée est la sous-cutanée.
Aussi, une réévaluation quotidienne est indispensable pour évaluer I'efficacité et la tolérance
de la prise en charge. Seule une balance positive en termes de qualité de vie justifie une

décision d’instaurer ou de poursuivre le traitement.

Mots-clés : fin de vie, déshydratation, hydratation parentérale, décision, soins terminaux.
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II. Introduction

Vous étes appelé pour une visite dans une maison de repos. La patiente, Madame H.,
agée de 87 ans, est atteinte d’un cancer au stade terminal. Elle est sortie de gériatrie le
jour-méme et revenue en maison de repos pour y terminer ses jours paisiblement.
Lors de votre visite, Madame H. est dans son lit, consciente, mais désorientée. Sa fille est
présente dans la chambre. A I’hétéro-anamneése, celle-ci vous informe que I’état de sa
meére s’est fortement détérioré sur une semaine. De plus en plus apathique, elle présente
encore des épisodes de lucidité et d’échanges avec ses proches, mais qui se font de plus
en plus rares. Les apports oraux ont progressivement diminué ces derniers jours et sont
aujourd’hui quasiment impossibles, malgré les stimulations répétées de son entourage.
La patiente présente des rales respiratoires et plusieurs escarres de pression. Ses
mugqueuses sont séches. Elle vous semble cependant confortable. Elle ne parait ni
douloureuse ni agitée.

Madame H. bénéficie actuellement d’un pousse-seringue avec un traitement anti-douleur
morphinique. Une hydratation parentérale avait été instaurée a I'hopital, mais
interrompue lors de son transfert a la maison de repos.

La fille de Madame H. est inquiéte. L’hydratation orale étant devenue impossible, la
perfusion ayant été stoppée, celle-ci vous interpelle :

« Docteur, ma mére avait une perfusion a I’hépital.

Ne faudrait-il pas la remettre en route ?

Ne va-t-elle pas mourir de soif ?»

Ce cas clinique, je I'ai vécu lors de mon assistanat en médecine générale et je pense pouvoir
affirmer que beaucoup de médecins se sont déja retrouvés face a une situation similaire. On
peut mettre en évidence de nombreuses problématiques régulierement rencontrées lors de
la prise en charge d’un patient en fin de vie, comme par exemple la gestion de la douleur, de

I'agitation, de 'encombrement respiratoire ou encore I'anticipation des soins en fin de vie.

Mais ce qui m’a le plus interpellée dans cette situation, furent les questions de la fille a la fin
de la visite : « A-t-elle besoin d’une perfusion ? Va-t-elle mourir de soif ? ». )’ étais incapable d’y

répondre. Cela a fait naitre en moi un mal-étre et de nombreuses interrogations, tant du point
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de vue clinique que symbolique de I’hydratation. En effet, ces questions en laissent sous-
entendre d’autres : « Le traitement est-il optimal ? Avons-nous réellement tout tenté ? Ne
sommes-nous pas en train de I'abandonner ? ». Si certains pensent que la déshydratation au
stade terminal permet de soulager des symptomes, d’autres voient en elle une précipitation
vers la mort. Alors qu’en est-il vraiment ? A ce moment de la prise en charge, le but est de
préserver ou améliorer la qualité de vie du patient. La mort est inéluctable. Il faut alors se
demander si la déshydratation peut soulager certains symptomes ou, au contraire, les
aggraver. Apporte-t-elle un bénéfice ? Quelles répercussions a-t-elle sur le bien-étre du
patient ? Il en est de méme pour I’hydratation artificielle. Cette derniéere peut-elle avoir une
incidence sur le confort ou la survie du patient ? Aussi, chacun a une représentation différente
de I'hydratation ou de la déshydratation qui ont une lourde charge symbolique. Si I'abstention
de laréhydratation est décidée, est-ce un acte de cruauté ? Quels sentiments cela peut-il créer
chez le patient, ses proches ou les soignants ? De la culpabilité ? De I'impuissance ? Comment

peut-on y remédier ?

Dans la pratique, je suis confrontée a ces interrogations sur la déshydratation a chaque fois
gue je prends en charge un patient en fin de vie. C'est d’ailleurs un sujet que nous avons
régulierement abordé avec mon maitre de stage au cours de ces deux années d’assistanat.
C’est pour cette raison que j'ai décidé d’y consacrer ce travail. L'objectif de celui-ci est dans
un premier temps d’évaluer les avantages et les inconvénients de la déshydratation chez les
patients en fin de vie ; dans un deuxiéme temps, de trouver des indices et outils d’aide a la

décision d’instaurer ou non une hydratation artificielle chez ces patients.

Afin de répondre a ces questions, j’ai décidé de parcourir la littérature scientifique a ce sujet.
Aprés cette introduction, jexplique en quelques mots ma méthodologie de recherche.
Ensuite, je reprends toutes les informations utiles a ma réflexion par rapport a la
déshydratation en fin de vie, ses causes et conséquences. Je m’intéresse également a la
symbolique de I’hydratation et la réflexion éthique autour du patient et des soins appropriés
en fin de vie. J’expose les avantages, les inconvénients, mais aussi les modalités pratiques de
I’hydratation parentérale. Avant de conclure, je rappelle les points importants a prendre en
compte lors d’'une décision médicale. Enfin, je termine ce travail par I’élaboration d’un arbre
décisionnel afin d’aider le médecin dans le choix délicat de prescrire une hydratation
artificielle ou au contraire de s’en abstenir.
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IIl.  Méthodologie de recherche
Comme mon travail consiste en une revue de la littérature scientifique et afin d’avoir une

méthode de recherche structurée, compléte et pertinente, je me suis aidée du site MG TFE,
Médecine Générale — travaux de fin d’étude, et de la plateforme de la CDLH, Cebam Digital

Library for Health.

Tout d’abord, afin de m’orienter au mieux sur les différents sites a ma disposition, j’ai établi

ma question de recherche a I'aide de la méthode PICO (tableau 1).

Tableau 1 — Méthode PICO

) Patients Patients déshydratés en fin de vie

| | Intervention Initiation d’'une hydratation parentérale

¢ | Comparaison | Absence d’hydratation parentérale (hydratation par voie orale seule)

(0] Outcome Bénéfice en termes de confort et survie

Ma question de recherche est donc la suivante :

Y a-t-il un bénéfice en termes de confort et de survie a initier une hydratation parentérale

chez un patient déshydraté en fin de vie plutot que de se satisfaire de I’"hydratation orale ?

Une fois ma question posée, j'ai pu définir mes premiers mots-clés en francais pour les
différents moteurs de recherche : fin de vie, soins terminaux, soins palliatifs, hydratation,

hydratation parentérale, perfusion parentérale, déshydratation.

Ensuite, grace aux outils en ligne BabelMeSH et MeSH bilingue francais, j'ai spécifié mes
termes de recherche en anglais : end of life, end of life care, end life, end life care, terminal

care, palliative care, hydration, parenteral hydration, dehydration.

Mes mots-clés établis, j'ai commencé mes recherches sur les méta-moteurs TripDataBase et

CISMeF.

J'ai consulté les guides de bonnes pratiques belges : le site de la SSMG, la Société Scientifique
de Médecine Générale, le site du KCE, le Centre Fédéral d’Expertise des Soins de Santé, Health

Belgium, site du Conseil supérieur de la santé et EBpracticenet.
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J'ai également exploré différents sites en respectant les différents niveaux de littérature :
Dynamed, Evidence Based Medecine, Minerva, Farmaka, ACP Journal Club, Cochrane Library

et PubMed.

Enfin, une fois la premiere sélection effectuée, j’ai réalisé une étude critique de chaque article
en évaluant son adéquation a ma question de recherche, son application en médecine
générale, le type de publication et son niveau de littérature. De cette maniére, j’ai sélectionné

vingt publications pour mon travail.
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V.

La déshydratation en fin de vie

L'eau est le principal constituant de I'organisme. Elle représente 60% de la masse corporelle

d’un adulte et est répartie en deux secteurs[1] :

le secteur intracellulaire : eau contenue dans les cellules qui représente 60% de I'eau
totale ;
le secteur extracellulaire : eau contenue dans le plasma, les liquides interstitiels, les

liquides digestifs, le liquide céphalo-rachidien,... qui représente 40% de |'eau totale.

Sur base de cela, on comprend qu’un déficit hydrique peut prendre deux formes|[1,2] :

la déshydratation: conséquence d’une perte excessive de I|'eau totale et
principalement du secteur intracellulaire, provoquant une hyperosmolarité (une
hypernatrémie) ;

I’hypovolémie (ou la déplétion volumique) : résultant de la perte simultanée d’eau et
de sel de l'espace extracellulaire et plus particulierement du compartiment

intravasculaire.

La déshydratation peut s’expliquer par plusieurs mécanismes|[2] :

une diminution des apports en eau ;
une augmentation des pertes ;

la création d’un troisiéme secteur (ascite, épanchement pleural, cedéme, choc).

Les principales causes d’un déficit en apport en eau en fin de vie sont[2] :

des boissons insuffisantes ;

des pathologies de la cavité buccale (par exemple, une candidose) ;
une odynophagie ;

une dysphagie ;

des troubles de la déglutition ;

une anorexie ;

des nausées et/ou vomissements ;

la présence d’autres symptomes mal contrdolés (comme la douleur) ;
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une satiété précoce (par exemple, lors d’une polyneuropathie végétative avec
gastroparésie, souvent présente chez les patients cachectiques avec une pathologie
tumorale avancée) ;

une démence ;

une dépression ;

une restriction hydrique sur ordre médical.

Une perte excessive en eau peut étre la conséquence de[2] :

une perte rénale (suite a la prise de diurétiques, une infection urinaire ou encore une
polyurie sur une affection endocrinienne — Addison, hyperglycémie, hypercalcémie) ;
la fievre, une infection ;

une transpiration excessive ;

une tachypnée ;

des vomissements ;

des diarrhées ;

la prise de médicaments (des diurétiques, des laxatifs ou des amphétamines).

De plus, les personnes agées sont plus a risque de déshydratation et ce pour plusieurs

causes[2,5] :

une diminution de la sensation de soif (par perte de sensibilité des osmorécepteurs) ;
une diminution de la capacité de concentration des urines ;

une réserve hydrique moindre (50% de la masse corporelle chez la personne agée) ;
un accés aux boissons parfois plus difficile (mobilisation difficile, perte d’autonomie) ;

une démence éventuelle.

Aussi, le processus de la mort s’Taccompagne d’une diminution progressive de I'appétit et la

soif jusqu’a disparition compléete[3,4].

La déshydratation est donc tres fréquente chez les patients en fin de vie et celle-ci est souvent

multifactorielle[1,2].

Dans la mesure du possible, il faut privilégier I'interrogation du patient directement. Mais

I'anamnese est parfois compliquée. La perception du patient de la soif et de sa consommation

peut étre limitée ou modifiée (diminution de la sensation de soif, confusion, somnolence,
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démence)[2]. Le patient peut également étre inconscient. L’hétéro-anamnéese devient alors

trés utile[2].

Le questionnement doit porter sur une série d’éléments (tableau 2).

Tableau 2 — Eléments anamnestiques

L’apport quotidien de boissons

Quelle est la quantité de boisson prise ?
Quelle boisson ? A quelle fréquence ?
Y a-t-il eu une modification des habitudes ?
Si oui, quand et pourquoi ?
Est-ce une décision du patient ?

Les signes et symptomes

Y a-t-il des symptoémes ?
Y a-t-il eu une perte de poids rapide ?
Quel est le débit urinaire ?

La sévérité des symptomes

Les symptomes ont-ils un impact sur la
gualité de vie ?
Sur une échelle de 0a 10 (si« 0 », le
symptéme n’a pas de répercussion et si
« 10 », il est insupportable) ?

Les facteurs influengants

Y a-t-il quelque chose qui soulage ?
Ou, au contraire, qui aggrave la situation ?
Un traitement a-t-il déja été testé ? A-t-il
été efficace ? A-t-il eu des effets
secondaires ?

La prise de médicaments

Quelle est la liste de médicaments ?
Y a-t-il une prise de diurétiques ?
Laxatifs ?

Dérivés morphiniques ?

Les croyances et les attentes

Selon lui, quelle est la cause des
symptémes ?

Y a-t-il quelque chose qui le préoccupe ? Y
a-t-il des croyances, des opinions
particuliéres ?

Quelles sont les attentes par rapport a la
prise en charge ? Quel est I'objectif ?
Quels sont les soins désirés ?

Y a-t-il un refus de soins ?

Dans un premier temps, nous estimons la quantité, la qualité et la fréquence des boissons.

Nous essayons de détecter s’il y a eu un changement dans les habitudes et si c’est le cas, d’en

chercher la raison (dysphagie, difficultés de mobilisation, somnolence, altération de I'état de

conscience,...)[2,3,5]. |l peut arriver que le patient prenne lui-méme la décision de stopper
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toute hydratation[1]. Il est intéressant d’établir un bilan hydrique en essayant de quantifier

les apports et les pertes[5].

Ensuite, nous évaluons la sévérité des signes et des symptomes et leurs impacts sur le confort
du patient[1,2,3]. Il faut s’assurer que ces symptomes ne peuvent pas étre attribués a une
autre cause que la déshydratation (effets secondaires d’'un médicament par exemple). Nous
interrogeons le patient et les proches sur les mesures qui ont déja été prises et leur influence

sur la qualité de vie[1,2].

Une fois la situation clinique éclaircie, nous devons interroger le patient sur ses attentes, ses
inquiétudes, ses croyances par rapport aux symptomes et ce a quoi il les attribue. Ces derniers
peuvent avoir une toute autre signification que ce a quoi nous nous attendons. Il est donc

primordial de prendre le temps d’écouter le patient et de le comprendre[1].

Enfin, il est important de connaitre les volontés du patient concernant le traitement. Ce qu’il
est prét a accepter ou, au contraire, ce qu’il refuse catégoriquement. Une fois de plus, les
mesures thérapeutiques peuvent avoir une certaine représentation pour le patient et ses
proches (comme la morphine, I’hydratation artificielle ou les antibiotiques). Il faut en tenir
compte lors de notre décision. Cela est vrai aussi pour I'implication des proches dans les
traitements. Si souvent les membres de la famille, les voisins ou les amis se sentent
impuissants et souhaitent étre utiles et participer d’'une maniére ou d’une autre a la prise en

charge, le patient peut étre réticent a cette idée[2].

Parmi les symptomes de la déshydratation, on note principalement[1,2,6] :
- une sensation de soif ;
- une sécheresse buccale ;
- une apathie, de la somnolence;
- des céphalées;
- des nausées;
- uneirritabilité neuromusculaire, des myoclonies, des crampes musculaires ;
- une désorientation, une agitation ;

- unralentissement circulatoire favorisant les escarres[3].

Ces symptOmes ont un impact important sur la qualité de vie du patient.

11 | 52



Il est important de noter que les symptomes de la déshydratation en fin de vie sont
relativement aspécifiques. Ainsi, la sensation de soif et la sécheresse buccale peuvent étre
attribuables a de nombreuses autres causes[1,2,3,4]. Elles peuvent par exemple étre les effets

secondaires de médicaments ou d’une candidose oro-pharyngéel[1,2,3,7].

De plus, la déshydratation peut aggraver les effets secondaires de certains médicaments,
comme les opiacés (morphine, hydromorphone et oxycodone). En effet, I'insuffisance rénale
pré-rénale induite par la déshydratation entraine une accumulation de leurs métabolites actifs
et donc une accentuation de leurs effets neurotoxiques, comme le délirium et les

myoclonies[1,2,3,5].

Aussi, la déshydratation est considérée comme responsable d’états de confusion et
d’agitation chez les patients en phase terminale. Aussi, en présence d’autres comorbidités,

elle peut étre un facteur de délirium terminal[2,5].

Mais d’autres effets de la déshydratation peuvent cependant apporter un bénéfice en phase

terminale (tableau 3).

Tableau 3 — Les effets potentiellement bénéfiques de la déshydratation

Effets de la déshydratation Effets bénéfiques
Diminution de sécrétions Diminution de I'encombrement bronchique, de la

respiratoires toux, de la dyspnée

Diminution de la production Diminution des difficultés liées a I'incontinence

urinaire Diminution du risque de globe urinaire
Diminution des sécrétions gastro- S . .

. ) Diminution des nausées et des vomissements
intestinales

En effet, la déshydratation est a I'origine d’'une diminution des sécrétions respiratoires et
gastro-intestinales en phase terminale. Cela entraine une amélioration de la fonction
respiratoire par diminution de I'encombrement bronchique, de la toux et de la dyspnée, ainsi
gue des nausées et des vomissements[1,5,6]. Aussi, le ralentissement de la production
urinaire permet de diminuer le risque de globe vésical et des difficultés liées a I'incontinence
(déplacements répétitifs, sondes, cathéters urinaires, ...)[1,6]. Enfin, la déshydratation réduit

la fréquence de I'ascite et des cedémes périphériques en fin de vie[1].

Un autre avantage souvent décrit est I'effet anti-douleur de la déshydratation. Plusieurs

hypothéses quant a cet effet antalgique ont été avancées :
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- l'altération de la conscience qui entraine une diminution de la perception de la
douleur[5,6] ;

- ladiminution de I'cedéme péri-tumoral qui améliore le syndrome de compression[6] ;

- les perturbations de la conscience associées aux perturbations électrolytiques ou
acido-basiques[5,6] ;

- I'effet antalgique par sécrétion d’opioides cérébraux[1,5].

A I'examen clinique, une série de paramétres doivent é&tre vérifiés[1,2,3] :
- le poids;
- la tension artérielle (en position couchée et debout) ;
- lafréquence cardiaque ;
- lafréquence respiratoire ;

- latempérature.

Les premiers signes de déshydratation s’observent dés une perte hydrique de 5% : une
hypotension, une tachycardie, une température élevée, des veines jugulaires collabées, une
sécheresse des muqueuses, une diminution de la transpiration axillaire, une oligurie, des

urines concentrées, une hypertonie et de la somnolencel[1,2,3].

Lorsque les pertes hydriques excédent 50%, on parle de déshydratation sévere. On note alors
une tachycardie et plus tardivement une bradycardie, une dyspnée, une diminution de
I’élasticité de la peau, des vomissements, des spasmes, des myoclonies, un délirium, une

|éthargie et une perte de conscience[1,2,3].

On peut également rechercher les signes de troisieme secteur, comme des cedémes, un

épanchement pleural ou de I'ascite[2].

Il est important de noter qu’en fin de vie, tout comme les symptémes, les signes
habituellement attribués a la déshydratation ne sont pas spécifiques. L’hypotension artérielle
par exemple, peut étre due a une atteinte du systeme nerveux autonome qui est fréquente
en fin de vie. Autre exemple: la perte de poids peut étre la conséquence de la fonte
musculaire, de la disparition du tissu adipeux ou encore d’une diminution des cedémes ou de

I'ascite[3].
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L'approche palliative vise le confort du patient. Par souci de I'épargner de toute intervention
superflue, le recours aux examens complémentaires est tres limité en fin de vie[3,8]. Une prise
de sang n’est a envisager que si une étiologie réversible est suspectée. Les dosages utiles sont
alors : I'hémoglobine, I'hématocrite, le sodium, le potassium, I'urée, la créatinine, le calcium,

I'albumine et le glucose[1,2,3,4]. Mais ces analyses en fin de vie sont difficiles a interpréter[3].
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V. Une réflexion éthique et symbolique
L’hydratation artificielle est un soin de base incontournable. Prescrite chez une personne

souffrant d’une pathologie grave mais curable dans le but de prolonger la vie, celle-ci ne pose
a priori aucun probléme éthique. Dans le cas d’une personne atteinte d’'une maladie incurable,
ne sachant plus s’exprimer, dont I’évolution vers la mort est inéluctable, la prescription d’une
hydratation parentérale doit faire I'objet d’une réflexion éthique plus poussée[3,5]. Bien
gu’étant un soin usuel, I'hydratation par voie parentérale reste néanmoins une technique

invasive, avec des complications potentielles[3].

Toute une symbolique entoure I'hydratation, la sensation de soif, I'acte de réhydrater un
patient et la mort. Celle-ci est tout a fait personnelle, subjective et dépend du vécu, des
expériences antérieures et des croyances de chacun[9]. Il est donc trés important d’en

discuter et d’étre a I’écoute du patient, de ses proches, mais aussi de nous-méme.

Dans leur Manuel de soins palliatifs a domicile, Cécile Bolly et Michel Vanhalewyn nous

rappellent 'importance de I’écoute active[6].

L'écoute active, ou écoute centrée sur le patient, est une technique de communication
développée par le psychologue américain Carl Rogers. L’objectif est de créer un climat propice
a I'expression du patient afin de I'aider a faire émerger et a exprimer au mieux son ressenti et

ses questions a propos d’un évenement indésirable[8].

Pour ce faire, le psychologue nous prodigue quelques conseils pour mener a bien cette
discussion[8] :
- engager la conversation en invitant le patient (ou ses proches) a exprimer ses
sentiments par rapport a la situation, ses questions, ses attentes ;
- laisser parler le patient, I'écouter de fagcon empathique, sans l'interrompre ;
- ne poser que des questions ouvertes ;
- reformuler ses propos afin de lui montrer qu’il est entendu mais aussi s’assurer de
notre bonne compréhension de ceux-ci;
- noter I'importance du non-verbal, notre propre gestuelle, mais également celle du
patient ;

- respecter les silences.
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Cette technique de communication peut étre un premier pas vers une discussion, un échange
avec le patient et ses proches afin de connaitre leurs croyances, leurs attentes, leurs
sentiments par rapport a la fin de vie, a la déshydratation et I’hydratation artificielle. Cela est

indispensable pour prendre une décision qui soit respectueuse des valeurs de chacun.

La soif et I’hydratation ont une valeur symbolique forte, dépendante de nos valeurs, de notre
culture, de nos représentations religieuses et spirituelles[2,9,10]. Dans notre culture
occidentale, le fait de boire, d’éprouver du plaisir et de vivre sont intimement liés[5,9,10,11].
C’est un besoin physiologique vital, mais aussi un symbole de lien social, de convivialité et de

partage[5,9,10]. Et cela prend encore plus de sens en fin de vie[9].

Souvent associée a de la souffrance et a une amputation de la qualité de vie, la déshydratation
est le signe d’un échec des traitements médicamenteux et d’'une maladie évolutive[9]. Il est
inacceptable de laisser une personne mourir de déshydratation[2,6]. Mais, il ne faut pas
oublier le contexte de celle-ci et se rappeler que c’est bien la maladie elle-méme qui cause la
mort et non la déshydratation[5,10]. A nous aussi de reconnaitre qu’une hydratation
artificielle n’empéchera pas le patient de mourir. Il faut aider les proches a comprendre que
la diminution de I'apport hydrique, s’accompagnant d’une réduction des besoins en eau et du
ralentissement du transit digestif, font partie intégrante du processus de la mort[1,9]. Il faut
faire le deuil de cette hydratation orale et cela nécessite du temps, de I'écoute et de

I’empathie[10].

L’hydratation, qu’elle soit orale ou artificielle, est rassurante car matérielle et objectivable.
L’abstention ou l'arrét d’une hydratation artificielle peut donner |'impression de
précipitation de la mort. Aussi bien pour les proches que pour le personnel soignant, il peuty
avoir une réelle difficulté a accepter le fait de « ne rien faire »[6,12]. La famille peut avoir une
sensation de négligence de la part de I’équipe soignante[9]. Cette passivité est a I'origine d’un
sentiment de culpabilité, d’abandon, d’impuissance et parfois méme d’une euthanasie par

omission|[2,3,5,9,10].

Mais tout comme |'abstention de traitement, I'instauration d’une réhydratation artificielle
peut aussi avoir des significations. Pour certains, cet acte apporte la satisfaction d’aider le

patient. Les proches ont I'impression de dévouement de I'équipe soignante ; le malade, celle
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d’un acte d’amour de sa famille[9]. Mais pour d’autres, ce n’est qu’une prolongation de
I’'agonie du patient, le retardement d’un processus inéluctable vers la mort[5,2,12]. On parle
alors d’acharnement thérapeutique, d’'une thérapie imposée au patient alors qu’il n’y
médicalement plus aucun espoir d’amélioration de son état et parfois au détriment de la
qualité de vie. Ainsi, le décés s'impose comme la seule issue possible. Parler du refus
d’acharnement thérapeutique est donc une question délicate puisqu’elle touche d’'une maniere
ou d’une autre I'acceptation de la mort[12]. La mort a longtemps été considérée comme une
étape essentielle a la vie, mais on remarque actuellement une tendance au refus, au déni du
processus naturel de la mort[5,13,12]. Et si beaucoup d’entre nous ont tendance a s’opposer

a tout acharnement thérapeutique, il n’est pas facile de se résoudre a accepter la mort[12].

Aussi, une perfusion peut donner l'impression d’'une mort non-naturelle, une mort
médicalisée[1]. Cela peut étre un obstacle psychologique, mais également physique a des

moments d’échanges, de partages entre les proches et le patient[1].

Une fois de plus, cela prouve I'importance du dialogue avec le patient et son entourage.
D’autant plus que leurs souhaits et leurs projections respectives peuvent étre en contradiction
et source de conflits[3,6,9]. La demande d’hydratation artificielle émane plus souvent des
familles que du patient lui-méme[9,10,12]. Et cela peut aller a I'encontre des volontés du
patient qui souhaite peut-étre laisser le processus de mort naturelle suivre son cours|[3,9,10].

Il faut identifier qui I'on traite : le patient, ses proches ou encore le soignant[10].

Quand on est face a un dilemme tel que celui d’initier une hydratation artificielle ou pas chez
un patient en fin de vie, il est important de prendre en compte les aspects scientifique,

relationnel et éthique.

La réflexion éthique permet de prendre en compte les valeurs des différents intervenants de
la prise en charge afin de prendre la décision la plus rationnelle possible. Elle exige que I'on

respecte quatre principes fondamentaux[9] :

- La bienfaisance implique que l'intervention doive apporter un bénéfice au patient.
- La non-malfaisance ou « ne pas nuire » oblige le prestataire de soins a prendre en

compte les risques potentiels liés au traitement.
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- L’autonomie est respectée lorsque le soignant prend en considération les volontés et
croyances du patient lors de la décision.
- La justice assure que l'accessibilité, la disponibilité et la qualité de lintervention

proposée soient identiques pour chaque personne qui en fait la demande.

L’éthique et la bonne pratique palliative recommandent la participation du patient et, avec
son accord, celle de sa famille dans les décisions thérapeutiques[3]. En effet, leurs préférences
et souhaits divergent parfois du tout au tout. Pour certains, la notion de soins appropriés
signifie que les médecins doivent continuer de tout tenter, méme si la mort est inéluctable, si
les traitements sont agressifs, parfois au prix d’une perte importante de qualité de vie. Pour
d’autres, cela implique un maintien du confort maximum, notamment grace a une prise en

charge de la douleur optimale[13].

Le Centre Fédéral d’Expertise des Soins de Santé belge(KCE) a réalisé une enquéte afin de

déterminer quels sont les facteurs qui favorisent les soins inappropriés en fin de vie.

Notre société nourrit des attentes irréalistes en la médecine. Cela se refléte sur certains
patients qui espérent toujours qu’un traitement pourra les guérir. Les prestataires de soins
sont tenus d’agir quoi qu’il en codte. Le fait d’accepter la maladie et la fin qui approche n’est
pas considéré comme normal. Nous tentons de bannir la mort de notre vie quotidienne. Elle
est ainsi devenue un sujet tabou. Les patients sont souvent réticents a en parler. Par
conséquent, leurs souhaits et préférences ne sont pas connus et ils se voient exposés a un

risque accru de soins inappropriés[12,13].

Il est donc trés important d’écouter le patient et ses proches. Souvent les prestataires de soins
ne sont pas formés a cette écoute, ne possedent pas les aptitudes communicationnelles pour
aborder les questions délicates comme la fin de vie. Aussi, leur charge de travail ne leur laisse
pas toujours le temps nécessaire a de telles discussions. Le temps peut également étre un
obstacle a la communication et collaboration entre les différents intervenants. En effet, la
prise en charge d’un patient en fin de vie nécessite souvent l'intervention de plusieurs

prestataires de soins de disciplines différentes[13].

De facon générale, la littérature considére les soins de vie comme inappropriés lorsqu’ils n’ont

pas ou plus de sens[13].
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Le KCE définit les soins appropriés comme des soins qui[13] :
- tiennent compte des souhaits et préférences du patient ;
- soulagent la douleur du patient et lui assurent un certain confort ;
- sont adaptés aux besoins du patient ;
- offrent un soutien au patient et a ses proches ;
- sont dispensés par des soignants compétents, formés et expérimentés qui ...
o adoptent une attitude faite d’empathie et de respect ;
o communiquent de fagon ouverte avec le patient, sa famille et les autres
personnes concernées en prenant le temps nécessaire ;

o collaborent de fagon étroite avec les autres prestataires de soins.

Il est important d’envisager les choses sous plusieurs angles. Une intervention peut étre tout
a fait inappropriée d’un point de vue médical, mais avoir tout son sens aux yeux du patient et
de ses proches. Avant tout, les soins de fin de vie sont appropriés s’ils répondent aux souhaits

et aux objectifs du patients et lui assurent un certain confort[13].
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VI. La prise en charge non-médicamenteuse
Dans la mesure du possible, I'"hydratation orale doit étre maintenue et les soins bucco-

dentaires privilégiés tant gu’ils sont bien tolérés[1,2,4,14]. Si I'effort de boire devient trop
lourd ou contraignant pour le patient, celui-ci ne doit pas subir de pression[1,4,10]. Il faut se
laisser porter par le principe de plaisir et de partage sans le culpabiliser[10]. De plus, une
stimulation excessive et permanente peut avoir 'effet inverse et entrainer un dégodt, voire

un inconfort[11].

Dans un premier temps, I'environnement doit étre adapté. Cela peut se faire par quelques
mesures simples, comme par exemple, faciliter I'accés aux boissons en les placant a la

proximité, a la vue du patient, a sa portée en fonction de sa mobilité[2].

Nous pouvons également inviter les proches a s’'impliquer dans la prise en charge du patient
s’ils le souhaitent, notamment en lui proposant régulierement de petites quantités de

liquide[1,4,14].

De plus, I'hydratation de confort est réconfortante. Elle permet une interaction sociale, des
moments d’échanges entre le patient et ceux qui I'entourent et ainsi de lutter contre les

sentiments d’impuissance et d’abandon qui peuvent les habiter[1,4].

Les boissons fraiches et I'acidité des jus de fruits calment particulierement la sensation de
soif[2]. Aussi, on peut se montrer créatif par rapport aux boissons, mais également aux
méthodes de présentation. On peut administrer les liquides a la cuillére, a la seringue, a la
paille ou a I'aide d’une gourde, mais également sous forme de glacons a base d’eau, de jus ou

de yaourt[1,2].

On peut envisager la prescription d’'une « alimentation de confort uniguement ». Comme
nous I'avons déja mentionné dans le chapitre sur la symbolique de I'hydratation, les volontés
du patient peuvent aller a I'encontre de celles de ses proches. Une ordonnance d’hydratation
de confort peut permettre de rassurer le patient sur le fait qu’il soit écouté, compris et que le
plan de soins est individualisé. Aussi, elle élimine I'impression d’absence de soins apparente

gui accompagne une abstention d’hydratation artificielle[4].

20 | 52



Une hygiéne dentaire adéquate et des soins de bouche réguliers permettent de soulager la
sensation de soif et la secheresse buccale[4,10,11,14]. lls seraient méme bien plus efficaces
qgue I"hydratation artificielle[1,2,3]. Les soins de bouche doivent étre réalisés toutes les deux
heures et comprendre un nettoyage des dents et des protheses dentaires[1,2,14]. On peut
également avoir recours a des traitements plus spécifiques, comme des antifongiques, des
antalgiques ou de la salive artificielle[1,3,11]. Le but est de permettre aux personnes de garder

le plaisir de boire, de manger et de parler[11].

Une fois de plus, les proches peuvent prodiguer ces soins s’ils le souhaitent[1,2].

Il est important d’éliminer ou de diminuer tant que possible la prise de médicaments pouvant

entrainer une déshydratation (comme les laxatifs ou les diurétiques)[1,10].

Il ne faut pas oublier que beaucoup de médicaments présentent la xérostomie dans leurs
effets secondaires. La principale cause de sécheresse buccale est |la prise de médicaments aux
propriétés anticholinergiques. On note alors les médicaments utilisés pour traiter les
problémes vésicaux, la maladie de Parkinson, I'asthme et la BPCO. Mais on retrouve
également la plupart des antidépresseurs, certains antihistaminiques H1 (surtout la
prométhazine et la diphenhydramine), antipsychotiques (essentiellement les phénothiazines),
antiépileptiques (la carbamazépine et I'oxcarbazépine) et antiarythmiques (I'atropine, le
disopyramide). D’autres médicaments peuvent étre a I'origine de cette sensation, comme les
alpha-bloquants, les antitumoraux, les benzodiazépines, les morphiniques, les inhibiteurs de

la pompe a protons, etc.[1,7]

Les personnes agées sont particuliecrement exposées a la xérostomie d’origine
médicamenteuse. D’une part, elles sont plus sensibles aux effets secondaires de ces

substances. D’autre part, elles sont souvent sujettes a la polymédication[7].

Une altération de la fonction rénale, par diminution de I’élimination des médicaments et de
leurs métabolites, provoque une aggravation de la toxicité médicamenteuse[1,2]. Il est donc
important d’ajuster le dosage, d’arréter le médicament ou de le substituer si possible en
fonction de la clairance rénale. Ceci est particulierement vrai pour la codéine et son

métabolite, la morphine[1,10].
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Aussi, la liste des médicaments doit étre examinée pour ne retenir que les indispensables et

éviter la prise d’un trop grand nombre de médicaments[11].
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VII.  L'hydratation artificielle

L’hydratation artificielle est un traitement médicamenteux prodigué aux patients dont les

apports oraux ne couvrent plus leurs besoins. Elle peut prendre deux formes : I’hydratation

parentérale, intraveineuse ou sous-cutanée, et [I'hydratation entérale par sonde
nasogastrique ou gastrostomie. Dans ce travail, je vais m’intéresser uniquement a
I’hydratation parentérale. L’hydratation entérale est une solution a plus long terme s’incluant

dans des projets différents de la fin de vie[9].

Tableau 4 - Tableau de comparaison des avantages et inconvénients potentiels de

I’"hydratation artificielle

Avantages

Inconvénients

Ameélioration de |’état de conscience

Aggravation de la perception de la douleur

Diminution du délirium terminal ?

Amélioration de la fonction rénale

Augmentation de la production urinaire

Amélioration des symptomes de la

déshydratation ?

Risque de surcharge hydrique

Diminution des pneumonies d’aspiration

Augmentation des sécrétions respiratoires

Diminution de la constipation

Augmentation des sécrétions gastro-

intestinales

Diminution des escarres de pression ?

Amélioration de la survie ?

Prolongation de I'agonie ?

Non-abandon

Mort médicalisée

Nécessité d’une contention

Le tableau ci-dessus (tableau 4) reprend les éventuels bénéfices et risques de I'instauration

d’une hydratation artificielle chez un patient en phase terminale.

Certains arguments peuvent étre a la fois un avantage et un inconvénient. En effet, il
semblerait que I’hydratation parentérale permet une amélioration de I'état de conscience et
de I'agitation[1,2,3,5,15]. D’aprés I'étude Bruera 2005, celle-ci diminue significativement la
sédation et les myoclonies[16]. Mais |'altération de la conscience permettrait de baisser le

seuil de perception de la douleur[2,5].
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Le délirium terminal est lui rarement réversible. Comme il est souvent multifactoriel, la
correction de la déshydratation seule ne semble pas améliorer la situation clinique[2,3,4]. Un
traitement médicamenteux présente une meilleure rapidité d’action et efficacité[3,4]. En
premier choix, on prescrit alors un antipsychotique, mais si I'agitation est légere a modérée,

une benzodiazépine peut étre utile[4].

Par contre, I’hydratation parentérale a fait ses preuves sur les symptomes et le délirium liés a
la toxicité des opioides. En effet, la réhydratation permet d’améliorer la fonction rénale et
donc d’éliminer les métabolites actifs. Par conséquent, elle diminue la toxicité de certains
médicaments[1,2,3,5,11,15]. Mais I'amélioration de la fonction rénale provoque également
une augmentation du volume urinaire. Ce qui peut détériorer la qualité de vie du patient a
cause d’une incontinence, de la nécessité d’'une sonde urinaire, de déplacements plus

fréquents ou encore entrainer une agitation sur globe urinaire[1,2,6].

En revanche, aucune étude n’a prouvé que |'hydratation artificielle améliorerait les
symptomes de la déshydratation tels que la soif, la bouche séche, les céphalées ou les
crampes musculaires[1,2,11]. Dans |’étude Bruera publiée en 2013, aprés comparaison de
deux groupes de patients atteints d’'un cancer en phase terminale, 'un ayant regu une
hydratation parentérale, I'autre un placebo, aucune différence significative n’a été observée
en termes d’amélioration des symptomes attribués a la déshydratation[17]. Comme nous
I'avons indiqué plus haut, ces symptomes sont relativement aspécifiques et des traitements
symptomatiques peuvent étre envisagés. Pour la sensation de soif et la sécheresse buccale, il
semblerait que des soins de bouche réguliers soient nettement plus efficaces que

I’hydratation parentérale[1,2,3,11].

Selon l'étude Morita 2005, I'hydratation artificielle pourrait atténuer les signes de
déshydratation, mais provoquerait une surcharge hydrique et par conséquent, une forte
altération de la qualité de vie[18]. Effectivement, la surcharge hydrique augmente le volume
des sécrétions respiratoires et gastro-intestinales provoquant ainsi un encombrement
respiratoire, de la toux, de la dyspnée, des nausées et des vomissements, mais également une
aggravation des cedémes périphériques et de I'ascite[1,2,3,5,9,14]. Par contre, la
réhydratation réduit les risques de constipation, souvent présente lors de la prise de
morphinique[9], et de pneumonie d’aspiration essentiellement liée a la diminution de la prise

orale[3].
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En outre, la circulation cutanée est également favorisée par la réhydratation. Cela limiterait
I'apparition d’escarres de pression et favoriserait leur cicatrisation[1,3,9,11]. La prévention
des probléemes cutanés par des soins, des mobilisations régulieres ou un matelas adapté doit

étre privilégiée[11].

En termes de survie, il semblerait que I'instauration d’une hydratation artificielle n’ait aucune
incidence[1,5,9,14]. En effet, I'’étude Bruera de 2013 a démontré que I’hydratation
médicalisée n’a pas amélioré la survie par rapport au placebo[17]. Inversement, I'absence de

réhydratation parentérale ne semble pas accélérer la mort[14].

L’hydratation parentérale nécessite un dispositif médical de perfusion et parfois, engendre
I"utilisation d’un cathéter urinaire. Ceux-ci peuvent étre génants au contact humain et a la
mobilité du patient[1,9]. Et un patient agité ou en delirium peut tenter d’arracher le matériel.
Une contention physique ou une sédation peut devenir nécessaire[3,5,9]. La qualité de vie se
voit alors fortement impactée[9]. Cet appareillage autour du patient peut également donner

I'impression d’'une mort médicalisée prolongeant I'agonie[1,3].

Enfin, il ne faut pas oublier que I’hydratation artificielle est a envisager avec une grande
prudence chez certains patients comme les patients insuffisants cardiaques, présentant une
redistribution de fluides (encombrement bronchique, cedémes, ascite) ou des symptomes de

pression intracranienne[2].

Les études publiées ne montrent donc pas de bénéfice significatif a I'utilisation de
I’hydratation médicalement assistée chez les patients en soins palliatifs. Cependant, il n’existe
pas suffisamment d’études de bonne qualité permettant de fournir des

recommandations[19].

Il y a deux formes d’hydratation parentérale : I'hydratation sous-cutanée et I'hydratation
intraveineuse. Le tableau suivant (tableau 5) va nous permettre de comparer ces deux

techniques.
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Tableau 5 — Tableau comparatif de I'hydratation sous-cutanée et intraveineuse

Hydratation sous-cutanée | Hydratation intraveineuse
Efficacité Identique
Technique Simple Compliquée
Volume de perfusion Faible De faible a important
Vitesse de perfusion Lente De lente a rapide
Risque de complications Faible Elevé
Risque de surcharge hydrique Faible Elevé

L'hydratation sous-cutanée est plus simple techniquement et nécessite moins de
surveillance[1,2,3]. Par contre, I'hydratation intraveineuse nécessite un équipement et des
compétences spécifiques ainsi qu’un suivi rapproché[1,2]. Elle ne peut donc pas étre

administrée au domicile du patient, contrairement a I'administration sous-cutanée[1].

Les complications qui peuvent étre observées sont une infection locale ou systémique, une
thrombophlébite ou une surcharge de I'appareil circulatoire[2,3,5]. Une surveillance
guotidienne du point de perfusion est recommandée[15]. Mais I'administration sous-cutanée
permettant une distribution plus lente du liquide et un volume moins important, le risque de

surcharge hydrique est nettement moindre que lors d’'une hydratation intraveineuse[1,2].

L’'hypodermoclyse, ou hydratation par voie sous-cutanée, est la méthode a privilégier si la
décision d’initier une hydratation parentérale est posée[2,3,5,10]. C’'est encore plus vrai a

domicile[6].

La perfusion sous-cutanée peut se faire au moyen d’un Butterfly G23-25 aprés désinfection de
la peau[2,3,20]. Mais il existe d’autres techniques, dont l'utilisation de cathéters en plastique.
Elle est couverte avec une pellicule Opsite ou Tegaderm, de préférence transparente pour

faciliter sa surveillance[2].

Il existe différents sites de ponction potentiels (figure 1)[2,3,20]. Celui-ci doit étre choisi en

fonction des préférences et de la mobilité du patient [20].
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Si le patient est autonome dans ses
déplacements, on préfere :

- la région sous-scapulaire ;

- la région sous-claviculaire ;

- la région thoracique antérieure ;

- la région abdominale supérieure ;

- la région supéro-latérale des épaules.

Figure 1 — Les sites de ponction[2]

Si le patient est alité, on privilégie :
- larégion abdominale inférieure ;

- la face antéro-externe des cuisses.

Il est important d’éviter les zones cedémateuses, infectées, irradiées ou exposées a un risque

de lymphoedeme[2,3,20].

L'aiguille peut rester en place jusque quatorze jours, sauf en cas de rougeur, de douleur ou
d’induration du site de ponction. La tubulure, quant a elle, doit étre changée tous les trois

jours et le sac de perfusion toutes les vingt-quatre heures[2,20].

Pour la perfusion, le premier choix est le NaCl 0,9%. On peut également utiliser un mélange
de NaCl 0,9% (au minimum, un tier du mélange) et de glucose 5%. Les solutions hypertoniques
ne doivent pas étre utilisées. On peut y ajouter du potassium sous forme de KCl a

20mmol/litre[2,3,20].

La quantité a perfuser va de 500ml a 1000ml par jour avec un débit de
75ml/heure[1,2,3,10,15]. Un volume inférieur a 1000ml par jour semble suffisant pour
contrbler les symptomes et bien toléré au niveau de la surcharge hydrique[1,10,20].
L'administration peut étre continue ou intermittente (juste la nuit par exemple), quotidienne

ou quelques fois par semaine[3,20].
L’administration de médicaments par voie sous-cutanée doit étre dissociée[2,20].

Des troubles de la coagulation, un anasarque ou un état aigu nécessitant une prise en charge
urgente (un choc, une déshydratation sévere, etc.) sont des contre-indications a

I’hypodermoclyse[3].
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VIII.  La prise de décision
La décision d’hydrater un patient semble simple. Elle releve du bon sens et de I'humanité : on

ne laisse pas quelqu’un mourir de soif. De plus, les techniques d’hydratation parentérale sont
banales et accessibles. Mais des études ont remis en question les bénéfices attendus d’une

réhydratation et révélé des effets secondaires qui ne sont pas anodins[5].

Il n’existe actuellement aucune recommandation qui tranche sur la décision d’instaurer ou
non une hydratation artificielle chez un patient en fin de vie. Certains pays, comme le Canada,
la Grande-Bretagne ou I'Ecosse, ont définis des guidelines. Mais, si celles-ci proposent des
éléments de réflexion et des outils d’aide a la décision, elles laissent a chaque soignant la tache

délicate de prescrire ou pas une hydratation parentérale.

Cette décision doit étre médicalement et éthiquement justifiée en fonction de la situation
particuliére du patient. Le médecin doit considérer les éléments cliniques objectifs ainsi que
les éventuels avantages et inconvénients de la réhydratation artificielle. Mais il doit également
respecter les souhaits et croyances du patient, de ses proches et ce, dans le respect ses

propres valeurs[5,9].

Avant tout, il faut connaitre les préférences du patient et respecter ses volontés. Chaque
personne a le droit d’arréter de boire ou refuser une hydratation artificielle[1]. En effet, la
législation belge a introduit en 2002 la loi relative aux droits du patient. Celle-ci replace le
patient au centre des préoccupations et assure la qualité de la relation thérapeutique en
favorisant la confiance et la transparence au sein de celle-ci.[21]. Ainsi, d’aprés la loi relative
aux droits du patient du 22 ao(t 2002[annexe n°1], le patient doit[22,23] :
- bénéficier d’'une prestation de soins de qualité de la part du praticien professionnel,
répondant a ses besoins et ce, dans le respect de sa dignité humaine ;
- choisir librement le praticien professionnel et consulter un autre praticien a tout
moment dans les limites de la loi ;
- avoir en sa possession toutes les informations qui le concernent et peuvent lui étre
nécessaires pour comprendre son état de santé et son évolution probable ;
- consentir librement a toute intervention du praticien professionnel moyennant

information préalable ;
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- savoir si le soignant possede une couverture d’assurance ou d’une autre forme de
protection concernant la responsabilité professionnelle et s’il est autorisé a exercer sa
profession ;

- pouvoir compter sur un dossier médical a jour, le consulter et en obtenir une copie ;

- @étre assuré de la protection de sa vie privée ;

- introduire une plainte auprées d’un service de médiation.

Ainsi, le patient a le droit d’accepter ou de refuser une réhydratation artificielle tant que sa
décision est libre et éclairée. Un consentement éclairé exige que le patient ait en sa
possession les informations basées sur les connaissances médicales, les avantages et les
risques potentiels du traitement, mais aussi sur les conséquences d’une non-
intervention[3,10,22,23]. Ces informations doivent étre exprimées dans un langage clair,
adapté au patient[22,23]. Il est également important de I'informer des preuves limitées sur
les bénéfices d’'une hydratation parentérale[1]. Et si le patient en bénéficie, il doit étre
prévenu que celle-ci peut étre interrompue a tout moment et des critéres justifiant cette
décision[10]. Il se peut que le patient souhaite « ne pas savoir » : le soignant doit alors
respecter cette volonté, sauf si I'absence d’information risque de nuire a sa santé ou celle

d’autrui[22,23].

Aussi, les aspects médicaux ne doivent pas dicter a eux seuls une décision thérapeutique.
Comme nous I'avons observé, il y a toute une symbolique attachée a I'hydratation et pour
gu’une décision soit éthique, elle doit également respecter les volontés du patient, de ses
proches ainsi que leurs croyances liées a leur culture et leur religion[3,13,14,15]. Il est
nécessaire de prendre conscience de I'importance de se libérer du temps pour avoir une
discussion avec le patient et ses proches[13]. Ces moments d’échanges permettent de
développer une relation de confiance au sein de laquelle le patient sera plus enclin a aborder

la question de la fin de vie[13].

Si le patient n’est plus capable d’exprimer ses volontés, il faut se référer aux directives

anticipées et/ou aux personnes légalement désignées par le patient[1,2,14,15].

La planification anticipée des soins est définie par le KCE comme un processus de réflexion et

de dialogue entre le patient, ses proches et un ou plusieurs prestataires de soins (dont un
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meédecin) afin de discuter et de planifier des objectifs de soins futurs[13]. Ces objectifs
devraient étre discutés bien avant l'apparition d’'une éventuelle maladie et la phase
terminale[2,13]. Il est préférable de rédiger cette déclaration de volonté en présence d’une
tierce personne, comme son médecin[22,23]. Cela permet au patient de s’assurer de la bonne
compréhension de ses souhaits et de leur suivi[9,22,23]. Cette déclaration n’est pas limitée
dans le temps et doit étre réexaminée régulierement et adaptée en fonction de I'évolution de
la situation clinique du patient[13,22,23]. Il est capital que toutes les personnes concernées
soient au courant de I'existence et de la teneur de celle-ci[13]. Un manque de documentation
sur les volontés du patient rend les décisions difficiles pour la famille et le personnel soignant

en fin de vie[9].

En prévision d’'une éventuelle incapacité, le patient peut désigner un représentant[22,23].

Celui-ci exerce les droits du patient en son nom si celui-ci est incapable d’exprimer ses
volontés[22,23]. Le représentant peut étre :

- un mandataire : personne désignée par le patient lui-méme par un mandat spécifique,

daté et signé par le patient et cette personne pour marquer son accord[annexe n°2] ;

- un administrateur de personne: personne qui représente le patient aprés

autorisation du juge de paix, si celui-ci n’a pas désigné de mandataire.

Si un mandataire ou un administrateur est désigné, il faut veiller a le communiquer au
prestataire de soins et le noter dans le dossier du patient[22,23]. Si ce n’est pas le cas, les
droits du patient sont exercés en ordre subséquent par I'époux ou le partenaire cohabitant,

I’enfant majeur, un parent, une sceur ou un frére majeur[22,23].

Si ces personnes ne souhaitent pas intervenir ou s’il y a des conflits entre elles, c’est le
praticien professionnel concerné dans le cadre d’une concertation pluridisciplinaire qui veille

aux intéréts du patient[22,23].

Le médecin généraliste a une influence significative sur les patients et leur famille. Cette
influence étant d’autant plus forte si elle s’inscrit dans une relation de confiance. En tant que
médecin, nous sommes chargés de les aider et les guider dans leurs choix. De plus, il faut
savoir prendre en compte ses propres croyances et représentations de la réhydratation en fin

de vie[9].
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Aussi, un médecin peut refuser de dispenser des soins a un patient pour des raisons
personnelles ou professionnelles. Il doit veiller néanmoins a assurer la continuité de ceux-

ci[22,23].

Le projet de soins est établi en fonction de I'espérance de vie du patient. La premiere étape
est de définir si le patient est en phase curative, palliative ou terminale[5,10,11] :

- La phase curative : le pronostic peut étre amélioré, les traitements peuvent entrainer
une guérison, voire une rémission. L'objectif visé est la survie, la qualité de vie est
secondaire. Les apports doivent couvrir la totalité des besoins.

- La phase palliative : la maladie est incurable, mais avec une certaine espérance de vie.
Le but est de maintenir la meilleure qualité de vie possible en lien avec le projet de vie
du patient.

- La phase terminale : la mort est inévitable et proche. Seule prédomine la recherche
du bien-étre du patient. En cas de décés imminent, il faut s’abstenir de toute

intervention non essentielle au confort immédiat du patient[3].

L'arrété royal du 21 octobre 2018[annexe n°3] a fixé des criteres et établi une échelle
d’identification du patient palliatif (PICT)[annexe n°4] afin d’identifier un patient comme
étant en phase palliative[21,24]. Ainsi, si le décés du patient dans les six a douze mois ne serait
pas une surprise, si le patient présente plus de deux facteurs de fragilité (comme un alitement
la majorité de la journée, une perte pondérale importante, des comorbidités pulmonaire,
cardiaque, rénale ou hépatique, etc. cfr. annexe n°4) et s’il présente au moins un critére
d’incurabilité d’'une affection potentiellement mortelle (cfr. annexe n°4), alors le patient est
identifié comme un patient palliatif[21,24]. Aussi, la Fédération Nationale des Centres de Lutte
Contre le Cancer en France a défini qu’un malade dont I’espérance de vie n’est pas supérieure

a un mois peut étre considéré en phase terminale de sa maladie[11].

Dans ce contexte de fin de vie, le projet de soins ne doit pas apporter plus de contraintes que
de bénéfices au patient et s’inscrire dans une cohérence d’ensemble, sans acharnement ni
abandon, en tenant compte des priorités et du projet de vie du patient[5,11]. Ainsi, qu’elle
soit simple ou complexe, I'intervention thérapeutique doit étre proportionnée a ce projet de

soins, au risque d’entrainer plus de souffrance que de bien-étre[11,15].
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Les signes cliniques et les symptémes de la déshydratation sont peu spécifiques. lls ne doivent
donc pas déterminer seuls la décision de traitement[2]. L'important est de déterminer leurs
conséquences en termes de confort[11]. |l faut se demander quel effet I’hydratation artificielle
peut avoir sur la qualité de vie du patient et sur I'amélioration de ses symptémes. Elle n’est
alors proposée qu’en présence de symptomes génants pour le patient qui ne sont pas soulagés
par des moyens non-médicamenteux et non-invasifs (des soins de bouche bien menés par

exemple)[10].

La cause de la déshydratation doit étre identifiée si possible. Dans certains cas d’étiologies
réversibles, une hydratation parentérale peut étre indiquée temporairement[3]. En cas
d’hypercalcémie, de neurotoxicité liées aux opioides ou de toxicité médicamenteuse, associée
a une insuffisance rénale sur déshydratation, on peut ainsi envisager un essai thérapeutique

d’hydratation parentérale pendant vingt-quatre heures, suivie d’une réévaluation[1,3].

Avant de prendre toute décision thérapeutique, le médecin doit en évaluer les risques et les
avantages et en informer le patient et ses proches[1,9,15]. Il est important d’expliquer les
modalités pratiques du traitement, préciser les bénéfices attendus, mais aussi les contraintes
possibles[11]. Il faut préciser que I'absence de résultat ou 'existence d’effets secondaires

peuvent entrainer une modification, voire un arrét du projet[11].

Comme nous l'avons dit un peu plus haut, il est important de tenir le patient et ses proches
informés que I’hydratation artificielle n’est souvent pas indiquée et qu’elle n’a qu’un effet

limité sur I'état général du patient[1].

En cas de doute sur les éventuels risques ou bénéfices de I’hydratation artificielle dans la
situation particuliére d’un patient, on peut envisager commencer un essai thérapeutique avec
des objectifs clairement définis[1,15]. Cela nécessite alors un suivi rapproché et des

réévaluations régulieres[1].

La surveillance repose essentiellement sur I'efficacité et la tolérance des mesures mises en
place. Une fois instaurée, I’hydratation artificielle doit étre régulierement réévaluée et

modifiée si nécessaire[2,10,14]. Si des symptomes d’inconfort apparaissent, le traitement doit
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étre interrompu. Seule une balance positive justifie la poursuite de [I’hydratation
artificielle[10,11,14]. En pratique, il est moins difficile de ne pas initier la réhydratation que de

devoir I'arréter[10,11].
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IX. La déshydratation en fin de vie : réflexion personnelle

Il est évident qu’il est trés compliqué de répondre a cette question. Cela dépend de la situation
singuliére du patient, de ses symptémes et de leurs impacts sur son confort. Comme nous
I'avons vu dans ce travail, la déshydratation peut apporter un bénéfice dans certaines

circonstances. Dans d’autres, elle peut avoir un effet néfaste sur la qualité de vie.

Les symptomes de la déshydratation en fin de vie sont peu fréquents, modérés et
multifactoriels. Le plus contraignant d’entre eux s’avére étre la sécheresse buccale. Aussi, il
semblerait que les patients en phase terminale expérimentent peu la sensation de soif. Mais
ces deux plaintes sont peu spécifiques. Il est donc important d’exclure les autres causes
potentielles et en particulier I'origine médicamenteuse, fréquente chez les personnes agées

en raison d’une polymédication ou d’une insuffisance rénale.

L'insuffisance rénale peut étre induite ou aggravée par la déshydratation. Elle provoque une
réduction de I'élimination des médicaments et de leurs métabolites actifs. Cela entraine alors
une accentuation de leurs effets secondaires. Dans ce contexte, les opioides sont

particulierement neurotoxiques et peuvent induire un délirium et des myoclonies.

Mais, la déshydratation elle-méme entraine une altération de I’état de conscience chez le
patient en fin de vie. La somnolence et la confusion sont trés mal vécues par I'entourage du
malade puisqu’elles raréfient les moments d’échanges si précieux lors des derniers jours de
I'existence. Néanmoins, cela permet également de diminuer le seuil de perception de la

douleur et donc améliorer la qualité de vie du patient.

En outre, les cedémes périphériques et I'ascite sont moins fréquents chez le patient
déshydraté. Les sécrétions respiratoires et gastro-intestinales diminuent entrainant une
amélioration de I'encombrement respiratoire, de la toux, de la dyspnée ainsi que des nausées

et des vomissements.

Rappelons qu’en phase terminale, le but du projet de soins est la recherche du bien-étre du
patient. Toute intervention non essentielle a son confort immédiat ou potentiellement

néfaste doit étre évitée.
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L'instauration de I'hydratation artificielle en fin de vie n’est un pas choix dichotomique. Il est
clair qu’une attitude systématique de perfuser ou pas un patient en fin de vie n’est pas
justifiée.

Vu I'absence de consensus scientifique concernant I'hydratation artificielle en fin de vie, il est

indispensable d’avoir une réflexion plus poussée. La décision doit étre prise en fonction de la

situation particuliere du malade.

Avant tout, nous devons respecter les volontés du patient. Si celui-ci n’est plus capable de les
exprimer, il faut se référer aux directives anticipées ou a la personne désignée par ce dernier

pour représenter ses droits.

Le sens que le patient, ses proches ou encore le médecin attribuent a la déshydratation et a

la réhydratation artificielle, a une influence énorme sur les décisions médicales.

- Quelles sont les attentes des différents intervenants ? Certains espéerent une
amélioration des symptdmes et du bien-étre. D’autres veulent « tout tenter » et
croient en une prolongation de la vie.

- Quelles sont leurs peurs ? L'abstention de traitement provoque souvent un sentiment
de culpabilité et d’abandon dans I'entourage du malade. Mais l'instauration d’un
traitement invasif en fin de vie est fréquemment associée a un acharnement

thérapeutique et donc une altération de la qualité de vie.

Une fois les volontés et les croyances de chacun prises en considération, notre réle est

d’établir la meilleure stratégie de traitement et le plan de soins.

- Pour la xérostomie et la soif, des soins de bouche bien menés sont idéaux.

- Laréévaluation et 'adaptation de la liste des médicaments chroniques du patient est
nécessaire.

- Des soins préventifs sont indiqués pour éviter les problémes cutanés.

- Lhydratation artificielle est a envisager dans les cas d’insuffisance rénale pré-rénale

ou de délirium induit par les opioides.

La décision d’instaurer ou pas une hydratation parentérale demande donc une réflexion

multidisciplinaire dont le patient est au centre. Pour nous aider a y voir plus clair, j’ai réalisé
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un arbre décisionnel (figure 2) en m’inspirant de celui établi dans les Scottish Palliative Care

Guidelines en 2019 par le Healthcare Improvement Scotland[15].
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Figure 2 — Arbre décisionnel a I'instauration d’une hydratation parentérale en fin de vie

Patients déshydratés en
phase terminale

|
Révision de la liste de médicaments
||
Ecoute active, évaluation des volontés, croyances,
craintes du patient et/ou de ses proches

Pas d’hydratation
parentérale, prise en charge
non-médicamenteuse

Pas d’hydratation
parentérale, prise en charge
non-médicamenteuse

Envisager I’hydratation
intraveineuse en milieu
spécialisé

Pas d’hydratation
parentérale

Essai d’hydratation sous-cutanée
avec réévaluation réguliere de la
balance bénéfices/risques

Altération de I’état de conscience, agitation, myoclonies, neurotoxicité des opioides, insuffisance
rénale pré-rénale.

2(Edémes périphériques, encombrement respiratoire, épanchement pleural, dyspnée, toux, ascite,
nausées, vomissements.
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Une fois que la symbolique est comprise, que le plan de soins et ses objectifs sont établis,
I'instauration de I’hydratation artificielle ou son abstention doit reposer sur le tableau
clinique. Si les signes et les symptomes de la déshydratation ont un impact sur la qualité de
vie du patient, il faut estimer s’ils sont potentiellement réversibles avec une perfusion

parentérale.

Les objectifs de traitement doivent étre établis avant méme le début de I'hydratation. Le
médecin veille a ce qU’ils soient réalistes et atteignables. On estime alors le bénéfice attendu
et les effets secondaires potentiels comme le risque de surcharge hydrique. En effet,
I’hydratation parentérale est une technique invasive qui expose a des complications
potentielles. Elle est contraignante tant sur le plan psychologique en donnant I'impression de
mort médicalisée, que sur la plan physique entrainant un obstacle a la mobilité, au contact
physique avec les proches et parfois la nécessité d’instaurer une contention ou une sédation.
C’est pourquoi celle-ci ne doit étre posée que si les avantages potentiels I'emportent sur les

risques.

Si des signes de surcharge hydrigue comme des cedémes périphériques, de I'ascite ou un
encombrement respiratoire sont présents chez le patient, on s’abstient d’initier une

réhydratation.

Dans certains cas, I’hydratation artificielle est indiquée méme temporairement. L'insuffisance
rénale pré-rénale et le delirium lié a la neurotoxicité des opioides sont des indications
d’hydratation parentérale temporaire. On préfere alors I'hydratation sous-cutanée au
domicile du patient. L'intraveineuse est plus compliquée techniquement et requiere un
équipement spécifique. Elle nécessite une prise en charge en milieu spécialisé. Par
conséquent, la perfusion intraveineuse est réservée aux situations plus graves et urgentes qui

sont relativement rares en phase terminale.

Enfin, une fois I'hydratation parentérale instaurée, une réévaluation quotidienne est
indispensable. La surveillance repose essentiellement sur I'efficacité et la tolérance des
mesures mises en place. Si des symptomes d’inconfort apparaissent, le traitement doit étre

interrompu. Seule une balance positive justifie la poursuite du traitement.
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X.  Conclusion
En conclusion, la déshydratation en fin de vie a souvent une connotation négative et

inhumaine. Si dans certains cas, elle nuit en effet a la qualité de vie, dans d’autres, elle peut y

apporter certains avantages. Cela dépend de la situation singuliére du patient.

En ce qui concerne l'instauration de I’hydratation artificielle en fin de vie, il n’y a actuellement
aucune recommandation officielle. La décision de I'initier ou pas doit se faire en fonction des
plaintes exprimées par le patient et des signes cliniques qu’il présente, mais pas seulement.
La réflexion doit étre clinique, éthique et symbolique. Elle doit toujours étre centrée sur le
patient. Ainsi, on veille a respecter les principes de bienfaisance, de non-malfaisance et
d’autonomie de celui-ci. L’hydratation artificielle, tout comme la déshydratation, peut
apporter des effets positifs et négatifs. Une attitude systématique n’est donc pas justifiée. En
phase terminale, I'objectif de la prise en charge est le confort du patient. Ainsi, les bénéfices

de toute intervention doivent toujours prévaloir sur ses risques potentiels.

Longtemps considérée comme indissociable de la vie, la mort est aujourd’hui devenue un sujet
tabou. Peu de personnes, dont les médecins, osent I'aborder. Ainsi, les préférences du patient,
notamment en termes d’hydratation artificielle, sont souvent méconnues une fois en phase
terminale. Les proches et les prestataires de soins se voient alors dans I'obligation de prendre

des décisions difficiles et parfois a I'origine de conflits.
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MINISTERIE VAN SOCIALE ZAKEN,
VOLKESGEZOMDHEID EN LEEFMILIED

N. 200z — 3341 [5 - C - 200222737
22 AUGUSTUS 2002, — Wet betre ffend e de rechien van de patignt (1)

ALEERT II. Koning der Belgen,
Aan allen die nu zijn en hiserna wezen zullen, Onze Groet

[ Kamers hebben aangenomen en Wij bekmchtigen hetgeen volgt
HOOFDETUEK L — Algemens bepaiing

Artikel 1. Deze wet ft een a legenheid ak bedoeld in
artikel ?Evmde&nnd\::’tﬂ.r e

HOOFDSTUK 1. — Definities en toep.asings gebied

Art. 2. Voor de toepessing van deze wet moet worden vers@an
. .

1" patiEnt : de natuurlijke persoon man wie gezondheidszong wordt
verstrekt, .u] dan niet op eigen verzoek:

z diensten verstrekt door een bem
met oog op j'l.::EDeW:I'EET\E‘II. veststellen, be-]wu.dme:ﬁ::nt-nen of
wverbeteren wan de gemondheidstoestand wvan =en patignt of om de
patignt hij m:mv\e:n. te begeleiden:

T bemepabeoefensar 1 de beoefenaar bedoeld in het koninklijk
besluit nr. 'F'E\ra:n. 10 november 1967 betrefende de vinefening van de
gezondheids epen abmede de bemepsbeoefenaar van een
nietconventionsle prakijk bedoeld :|:r|. de wet \rm ] il 1999
betreffende hrlu::ti-cm;\eﬁmmé: dg d; 1.C|Jh1.de de
artsenijberid e, nesi e, w:r_phe unde en x
m.cdi:c]]'l.e bemmepen. e Fe

Art. & §L Dexe wet is van toepmsing op privastmechtelijke en
pu biekmechtelijke mechtnverhoudingen inzake gezond TOTE ver
strekt door een bemepsbeoefenaar aan een patient

52, Bij een besluit vastgeseld na overleg in de Ministerraad en na
ad’u‘.i]es van de in .m'hik:]iﬁ bedoelde cn:rru'n."uie kan de Kcﬂﬁ naders
regels bepalen inza toepeamsing van wet op door te
omschrijven in § 1 bedoelde rechtsverhoudingen, eneinde rkening te
houden met de nood aan specifie ke bescherming,

Art. 4. In de mate waarin de patiEnt hieman zijn medewerking
verleent, leeft de bene psbeaefenaar de bepalingen van deze wet na
bm'lmmde perken van de hem door of kmchtens de wet toegew ezen

11.cden In het belang van de patiént pleegt hij desgevallend
m'u.'n:i ciplinair overleg.

HOOFDSTUE 11 — Rechten van de patiEnt

Art, 5. De patignt heeft, met eerbiediging van zijn memelijke
ardigheid en zijn zelfbeschiklking ﬂé.:—_,mr enig onderscheid op

weiiu.- nd ook, wver ce bemepsbecefenaar recht op kwaliteits-
volle CE:: E die beantwoord t aan zijn behoe fen.
Art. 8. De patignt heeft recht op vrije keuze van de bemeps beoefe-

naar en mcht op wijbging van deze keuze behoudens, in beide
gevallen, beperkingen opgelegd kmchtens de wet.

Art. 7. § L De patignt heeft de beroepsheoefenaar recht op
alle hem betreffende informatie die nodig is om inzicht te krijgen in =ijn
gezondheidsiesmnd en de vermoedelijle evolutie ervan.

§ 2. De commu nicatie met de patignt geschiedt in een duidelijle taal.

L pati#nt kan erom verzoeken dat de informatie hem schrifelijk
waondt bevestigd.

Op schriftelijk verzoek van de patignt kan de inbrmatie worden
meegedeeld aan een door hem aangewezen verrouwenspersaon. Dit
verzoe k van de patiént en de identiteit van deze vertmuwenspesoon
wanden opgetekend in of toegevoegd aan het patigne ndossier.,

§3. De informatie wordt nist aan de patiEnt werstre ki indien dexe
hiemm vidrukkelijk verzoekt tenzij het niet meedele n ervan klaarblif
kedijk emstig nadesl voor de gezondheid van de patignt of derden
np\]eue-rt en mits de bem'p:bmeﬁ:m hiemver \rmmfgan:rude]!ﬂt =
andere beroepsbeoefenmar heeft gemadplesgd en de Hlend
aw VT LITIL WEnSpe IS 00, b-edne]d in §2, derde Tid,
a=

Het verzoek van de patiént wondt opgetekend in of toegevoegd aan
het patignendssier.

MINISTERE DVES AFFAIRES SOCIALES,
DE LA SANTE PUELIQUE ET DE L'EN VIRONNEMENT

F. 200z — 3341 [E - C - 202/22737|
22 ADUT 2002, — Loi relative aux dmwit du patient (1)

ALEERT II., Roi des Belges,
A tous, pr senis et venir, Salut.

Les Chambres ont adope et Mous sanctionnons ce qui suit :
CHAPITEE I*. — Disposition génsraie

Aurticle 1", La présente lai rigle une matér visde b l'articlk T8 de
la Constitution.

CHAPITERE II. — Definitions o champs o application
Aurt. 2. Pour l'application de la prisente koi, il faut entendre par:

1" patient ! Ia personne physique & qui des soins de santé sont
dispensés, 4 sa demande ou non:

¥ sains de santé ! services dispensés un praticien kssionnel
En vue mouvair, de déterminer, chnrupe‘mr T;muer ou

d'ameliorer 1'état de santé d'un patient ou de 1'accompagner en fin de
vie
3 praticien pmofesionnel : le pmaticien visé a l'amété royal n” T8
du 10 novembre 1967 melatif & 1'execice des pmofessions de: soins de
sane ainsi le pratiden pmofesionne]
mnmm:mjﬂe telle que visée dans la loi 1 28 anvril 1960 melative
aux pratigues non comventionnelles dars les domaines de l'art médical
de | art nn.nceubque de la kinésithémapie, de lart infimmier et des
pmokmions pammédioales

Art. 3. 51 La pu'!.‘:leq'l.te]m s‘applique aux mpports juridiques de
dmit privé et de dmit public dans le domaine des soins de sante
dispensés par un praficien professionnel b un patient.

5 2.Le Ruoi peut, par arrété delibénd en Conseil des Minisires et apris
avis de la commission visée al'article 16, priciser les nigles mlatives &
I'application de la ki aux m ]'u.n:fq_uﬂ visés au § 1™, définis
par Lui, afin de tenir compie besnm de potection spedfique.

Art. 4. Dans la mesure oit le patient ¥ apporte son conoours, le

Em:uen professionnel respecie les dispositons de la présente loi dans

limites des compéences qui lui sont oo par ou en wertu de

Ia h:l Dans I'intérét du patient, il agit le cas dchéant en concertation
s ci plinaire,

CHAPITRE 1. — Droits du patient

Aurt. 5. Le patient a dmit. de la part du praticien pmo fesionnel, & des
presmtions de qualité répondant & ses besoins et ce, dans Je respect de
sa dignité humaine =t de son autonomies et sans qu'une distinction
daucune sorte ne soit faie,

Aurt. &, Le patient adrait au libre chaix du pratiden professionnel et
il & e dmit de modifierson chob :.u'uf]:im.i'besp:irrq:-u:&s dans ces deun
cas en vertu de la loi

Art. 7. 5§17 Le patient a dmit. de la part du praticien professionnel,
i toues les inbrmatons qui le concement et peuvent lui étre
nécemairs pour comprendre son état de santd et son évolution
probatble

4 § 2. La communication avec le patient se déroule dans une langue
i,

Le patient peut demander que les informations sojent confirmées
par écrit.

A la demande écrite du patient, les informations peuwent &t
ommuniquées & la pesonne de wnfiance quiil a désignde. Cete
demande du patient et 1'identité de e tee personne de co e sont
monsignées ou ajoutdes dans le domier du patient

§ 3. Les informations ne sant fournies au patient si celui-d en
brmule expressé ment la demande b moins que la non-communication
de ces informations ne cause manifesement un grve prdjudics b la
santeé du uﬁ;‘hmtnudetm et i condition que e praticien prolessionne]
ait cons ablement un autre praticien proksionnel boe :1.|.]e¢ et
eniendu lu de @ e dventuellement désignés dont
question au E .u]:u'Lfn 3

La demande du patient est consignée ou ajoutée dans ke dossier du
patient.
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4. De bem beoe'ﬁemm' mag de in § 1 bedoelde informate
mmn:udeﬂgi mundep.uhent voorzover het meedelen & nean
klaarblijkefijk ermtig nades] voor de ge heid van de patignt zou

meebrengen & nmits debempﬂb-meﬁemm’hrrummardm lberoe pa-

In dergelijk geval wegt de tercepsbeaefenaar een schriftelijke
motivering toe aan patiéntendossier en ficht hij de desgevailend
aangewezen vertmuwenspesoon bedoeld in § 2, dende lid, in.

Fodra het meedelen van de informatie nist lmg;er hetin het serste Hd
bedoelde nades] oplevert, moet de beroeps beoe knaar de informate
aknog meedelen.

Art. B. § L De patignt heeft het recht om geinformeend, voorafgaan-
delijk en vrij toe & stemmen in jeder wmenkomst van de bere psbe-
oefenzar,

Deze toestemming wondt vitdrukkelijk gegeven behabve wanneer de
bemeps beoefenaar na de patiznt voldoende & hebben geinformeerd,
iu;de gdwn van de patiént redelijle rwijze diens toes termming

Op \r\emek wvan de patignt of van de bemeps beoefenanr en met de
instermming van de eps becefenaar of van de patiént. wordt de
;ne:bemng :c]'meehﬂs. w:‘tg;elegd En toege-\megﬂ aan het patiEnten-

cessi e

5 2. Die inlichtingen die aan de patiént verstre kt waorden, met het oog
op het werlenen van diens toestemming bedoeld in &1 hebben
b-e‘l:mlslsmguphrtdue] de aard, degu \rmm'&embe de duur, de
ﬁtq_umte de \r\nurde patiEnt melevanie tegenasnwl fEingen, nevenwer-
kingen en risico’s vertonden aan de tumenkomst, de neaworg de
mogelijke alernatieven en de financiile gevalgen. Ze betreffen boven-
dien de :rnnge]!]'h gevolgen :ng'\ra]\rm weigeri -:Em'h'eldungvand:

k.‘;m W mldtm];ﬂ]_-juﬂ Lﬂtl:‘l‘l.‘t -ui;;i d:
relevant geac tv\efdllnde ngen, desgeval m:’tmb-ep]:-\rm
wetteljjke bepali die met berekking 1ot een tussenkomst dienen te
m:denmg]ee}?em

§3 DCe in § | bedoelde informatie “Wdt\rmmﬁund:hﬂi m'l:]dg
verstiekt en onder de worwaarden en wvolgens de
voorzienin §2 en §3 van aniksl 7.

§4. De patiént heeft het recht om de in §1 kedoelde Destemming
voor een s te weigeren of in te rekken.

Dp verzoek wvan de patiEnt of de 'b-e-mepubmeﬁ:m wondt de
weigering of intrekking van de toestemming schriftelijk ves tgelegd en
toegenoegd aan het patiEnendossier.

D weigering of inrekking van de he!t&m.%hﬂf&mﬂtﬂtwh
dat het in artikel 5 bedoelde recht op lwaliteitnrolle diens brerstrek king
jemens de beme psbecefenzar ophoudt te bes taan.

Inclien de pahmt toen hij stat was de mchten zoaks
vestgelegd in deze wet uit t= mnen chriftelijk te kennen heeft
zijn ioestemming tot sen M]mn.!c]'mwn tusmenkomst van de
wﬂbﬂﬁe&mrh\mw dient dese weigering i warden
T-ed:g:i anlang de patiEnt ze niet herme pt op een moment dat hij

in staat is om mjn rechen zelf uit te os

§5. Wanneer in een spoedgeval g:ee-:n. duidelijkheid asnwezig i
nmtrentde.u] dunmetmamfgam.d wikuitdrukld 11% van de patiEnt of

zoak bedoeld in hoofdstuk gebe'u.rt jeden
mndzaiw :]'.lm tus et van de bermepsbeoefenanr nmmdde]h]‘k in
het belang van de nclheid van de patignt. De bemeps beosfenaar
maakt hisrvan me]ﬁm het in artikel @ 'D-ednel:'le pnhmtcndm:rr en
handelt van zodra ditmogelijk s oversenkomstig de be palingen van de
voorgaande paragmfen.

Art. 8. § L De patignt heeit ten opzichte van de bemeps beoefenaar
recht op een zomgvdig bijgehouden en veilig bewaard patigntendos-
sier.

Op verzoek van de patiEnt voegt de bemepsbeoefenaar door de
ﬁatié:'nt verstrekts documenten toe man het hem betreflende patiEnten-

ossier.

52 Die patignt heeft recht op inzage in het hem betrefend patiEnten-

1S ST

Aan het verzoek de patiént tot inzage in het hem betreffend
pute:'bendn:rr :mmun:nenwﬂd =n t:-:n. ]uhi::bm'mn 15 dugm na
antvangst =ran 2 gegeven.

nki tities bemeps beoefenmar en gegevens di

bemma T]:- de:!::'l.n:;\rm het recht op ::.z;nge mge-:ht\me

Op zijn verzoek kan de patiént zich laten bijstaan door of zijn
inzagerecht ui viaeen door aangewezen vertmuwens

saan. Indien deze laats te een eps becefenaar i, Meﬂh:]mkm.g;e
in de in het dende lid bedoelde ]:-e-n-umﬂ:lﬂi.e notities.

E 4 Le ficien pmofesionnel peut, b Gt mepmrme] ne pas
flmﬂ:m'n.umm visdes au § 1 au patent si Ia cumrm.uuca-

'hn:n. e celles-ci risque de causer tement un pu'l?:;
ala =a:r|.té du patient et & condition que le praticien pm n:rm.e] ait
wnsultd un autre praticien professionnel.

Dans ce cos. le pmiticien professionne] ajoute une mothvation écrite
dans le dossier pati=nt =t en informe 1'éventuelle personne de
mnfiance désignée dont question au § 2, alinda 3.

Dis que la communication des informations ne cause phs ke
pq'Eju.dice vise & 'alinea 1, le praticien prokssionnel doit les commu-
niquer.

Art. B. 1™ Lepahenta } dmit de consentr librement & toute
intervention du praticien profesionnel moyennant information préa-

e

Ce consenement est donné expressément sauf bisque le paticien
poksionnel, apris avoir informé sufissmment le patient, peut
maisonnablement inférer du comportement de celui-ci qu'il consent &
l'intervention.

A la demande du patient ou du praticien professionnel et avec
l'scoord du pratiden professionnel ou du patient, le consenement est
fFif par écrit et ajouté dans le domier du patient

§ 2. Les informations fournies au patient en vue de la manifestation
de son consentement visé au § 1™, concement lobjectf, la nature, le
dumgence, la durée, la ﬁ'\équeqme- les contre-indications, effets
secondaimes et risques inhérents & ['intervention et pertinents pour le
E::t les sains ilsu.wu les alematives possibles et les répercussions
jéres. Elles concernent en outre les conséquences pasibles en s
de refus ou de re-hmtdu monsenement, =t les autres préciions jugées
souhaitables pa £ﬂhmt ou ]e ]:ntlum professionnel, ke cos échéant
en o8 compris les positions légales devant étre mespectées en ce qui
oncems une inerventon.

§ 3. Les informations visfes au § 1™ sont fournies préalablement et
en temps opporwun, ainsi que dans les condiions et suivant les
modalitds prévues aux 5 2 et 3 de D'artide 7.

4. Le patient a le dmit de refuser ou de refirer son consentement,
el que w:é au § 1°%, pour une intervention.

Ala demande du patient ou du pratiden pcmfes:im'me]. e mefus ou
le retmit du consentement est fixe par écrit et ajouté dans le dessier du
patient.

Le refus ou le retrait du consentement n'entmine pes |'extinction du
dmit & des prestations de qualité, &l que visé & l'article 5, & 1'égand
du praticien professionnel.

5i, lorsqu'il était encore & méme d'exercer les droits tek que fés
dans cette lai, le patient s fait saveir par derit quil & son
mnsentement & une intervention née du pratiden profession
nel, ce refus doit &tre mespeck aussi hng;bm;:u que le patient ne 1'a
P rivoqué @ un moment ot il est hi-méme en mesum d exerer ses
dmits lui-méme,

§5 Lomque, dans un cas d'wgence, il ¥ a incertitude quant &
lesdstence ou non d'une volonts exprimee au préaksble par le patient
ou son mp:ésemhnt wisé au chapitre IV, toute intervention nfces:am.-
est pmiiquée immediatement par le pmtcien pmoksionnel dans
Tinténit tient. Le praticien pmkssionnel en Ffait mention dans
ke dosier C‘T]}m‘t visd B larticke 9 et agit dés que possible,
wnformément aux dispositions des pamgraphes précédents.

Art, 8. 517, Le patient a droit de I de atic fes-
mun;.d i un dossier de ]:nn;e:nt :mgl.c-u:e]:rnlic—tnt tmﬁ.l.nhp]uu-'u: ;]:Em
en heu sir.

A la demande du imrnt ke pmtiden pmofessionnel ajoute les

documents foumis par tient dans le dossier le concernant.
§2 L= patient a dAmit & la consultation du dossier le concernant.

11 est donné suite dans les medlleurs délais et au plus tard dans les
15 j de sa miception, & la demande du patient visant & consulter

k‘ ssieT h‘ Conoermant.

Les annotations personnelles dun pratiden pmfessionnel et les
donndes concemant des ters n'entrent pes dans ke cade de ¢ dmit
de consultation.

A sa demande, le patient peut se faire msister par une personne de
onfiance désignée par lui ou exencer son dmit de consul@tion par

l'entremise de celle-d. 5i cette personne est un pratbc mofessionnel,
elle consulte également les annotations personnelles 'u'ndfs i 1'alinda 3.
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Inclien het patiEntendossier een schriftelijhe motivering beat zoak
bedaeld in artikel 7, Ed. tweede lid, die nog seeds van toepessing i,
oefent de patignt =ijn i t uit via een door hem aa ezen
bemeps beoefenanr die ook inzage heeft in de in het dende 1id, elde
p-emnn.'li]'k: notities.

§ 3. Dle pati#nt heeft recht op afschrift van het gehesl ufmgedee}be
van het hem betreflnd patié nendossier, tegen kostprijs, overs

tig de in §2 bepaalde mgeb. leder afschrift \r\e-nml:'lt dat het :'I:l'ikt
pemsoonlijk en wertmuwelijk is.

j &mm&ﬂmx it afschrift indien hJ]Idtmrdmd:]:lﬂw
igingen t t onde rdruk gt
aﬁc“h;JFﬂ wvan Zjn dgu:rr aan pa‘hemm 'berdelmm e

§4. Na het 1i de patignt ]1.e1:-‘b-e-:r|. de ech t. de
e HEIk e nei porine e parineren ok Hoeivemsanen
an met de m'!edhme E&qem&hﬂmmé \nbi;:nﬂdnnr uie \r\eme]-aer
A ANZEWETETL L] T in B2 elde mecht op :iange
voorzover hun verzoek voldoende gemo tiveerd en g;e:pecifleead i en

d patignt zich hiertegen itcdrukkelijl heeft verzet
- bem'peﬁln::emﬁ-mm'hx\:ﬂ nnli.& m@emﬂ;e infz deni-jﬂ w

p-emnn]::ﬂae notities.

Art. 10, § 1. De patignt heeft recht op bescherming van =ijn
lijke levenssfeer bij jeder tussenkomst van de ey
inzonderheid betreffende de informatie die verba
gezondheid.

[e patiént heeft rcht op mspect voor zijn intimiteit. Behoudens
akkoord wvan de pahentofmmm enkel de personen waaran de

oon-
L&A =N

houdt met zijn

amnwezigheid is vermtwoord in ]wt kuder wan de diens trerstrekking
van de shecefenaar, aanwesdg =ijn bij de zorg, de ondemoeken
en de bl elingen.

§ 2. Geen inmenging is to n met betrekking tot de uito
wvan dlit recht dan voor zower het bijwet is voorzien en nodigis woor
beschenming van de m]hgemm:ﬂ'l.eﬂ of voor de bescherming van de
rechten mng: jheden van anderen.

Art. 11 § 1L De pﬂﬁé;l;l.t he=fi Mmc]iem&kzhdit in verband met ﬁ
uitoefening van zijn rchen pegekend door deze wet neer & leggen bij
de bevoegde ambuds functie.

§ 2. De ombuds funciie heeft volgende opdrachien :

1" het voorkomen van wragen en klachten door de -:-ummmunnte
tussen de patiEnt en de beme psbeoefenaar te

" het bemiddelen bij de in § 1 becoelde klachten met het oog op het
bereiken van e=n oplassing:

3 het inlichten van de pati#nt inzake de
athandeling van =ijn klacht
bedoelde oplosing’

4" het verstrekken van informatie over de organisatie, de werking en
de procedureregels van de ombuds Functie:

5 het farmuleren van sanbevelingen ter voorkoming wan herhaling
van teborthomingen die aanlkiding kunnen geven tot een in §1

mogelijkheden de
bu]g;e'buekunhﬂbﬁeﬂcmvme::if

bedaelde Kacht.
§ 3. Bij een besluit vestgesteld na overleg in de Ministermad regedt de
Kaning de voorwa waaman de ombudsfuncte dient te wi:'lum

wat betreft de onathankelijkheid, het bermepageheim, de desk
heid, de ]1.|.:r.|d::|-:11.e bescherming., de omganisatie, de werking,
finandering. de proedurergeling en de gebieds oms chrijving.

HOOFOSTUK IV, — Vertegersvoordiging van de pati af

Art. 12. § 1. Bjj een patiEnt die minderjarig is. worden de rechten
zoals \rnt;steld door deze wet mt;-aeﬁmd door de ouders die het
gexag over de minderjarige uitoefenen of door =jn voogd.

52 De ﬁ\:‘hent wondt be‘l:mlslrn 1:|] de mefenmg van =ijn rechten
rekening en maturieit. De in deze wet

omde recht=n 1u.|.:r|.11.-eq1. dun:r de minderjarige pm:mt die tot een
Kﬂw beoordeling van zijn belangen in s@at kan worden geacht,

zellsmndig worden vigeoebfend.
Art. 13,81, B:l]ecn:rn:erdnjn pﬂhmtd!-evﬂhundcfhﬂ:tﬂhmt

van ver] m'b-ek“m aring wonden de
rechten zo :vﬂm*?m denmmgeae&ndduurzmnudtn of
door =ijn woogd

G2 De patiént wordt zovee] als mogelijk en in verhauding tat zijin
i penvermo gen betrokken bu]de- um:ﬁrmg wan zijn mechten.

5i ke dossier dlLaEﬂﬁe‘nt contient une motivaton écrite telle que visde
h]a:rbde'? Ed. ném 2 qu:le-:temmr-erhm‘be 1epu'he-:r|.te-:ue-n:-e
n dmit de oo du domsier par [intermeédiaire d'un praticien
i'::ln:rme] désg.n.é par lui, lequel ticien mnsulte également
Elnmn'hﬁmu pesonnelles visdes & 1'alinda 3

§ 3. Le patient a le dmit d'obtenir, au prix cofitant, une copie du

domier le concernant ou o une partie de celui-d. onformément aux

fivées au §2. Sur cha wpie, i est précié que celle-d est
sticement personnelle et co tied fe.

Le pmficien professionnel mefuse de donner cete copie 5l dispose
dindications dpm:ms selon lesquelles le patient subit des pressions afin

de communiquer une copie de son dossier i des ters.

E 4. Apris le di’cé-: du patient, ]ép-m.liie partenaine cuh.l;]:ut.mt légal,
le partenaire et les parents jusqu au wieme degré inclus ont, par
l'intermédiaire du praticien profesionnel désigne parle demandeur le
dmit de consultation, visé au § 2, pour autant que ]ﬂu'de-rmld-e sait
suffisamment mothee et :p-é-c:lfl& et q:u.e ]e pm:mt Er sait p.u:

nppuﬂé -emf:ﬂémﬂt praticien  prokesionnel
lement un:p-enurmeﬂe:vnées au B2, .u]!:n.éaS

Art. 10, § 1™.Le patient a dmit & la protection de sa vie privée lors
de pute intervention du pmticien pmofessionnel. notamment en ce qui
onceme les infbrmations liges & sa santé,

Le patient a dmit au respect de son intimité. Sauf accord du patient.
ssules les personnes dant la présence est justifice dams le cadme de
services dispensds par un pm'bc:lem prokssionne] peuvent mssister aux

§ 2. Aucune ingérence n'est autorisde dans ]e-:w:m:xe de ce dmit
sauf si cela est prévu par la loi et est nécessain proiection de
la santé publique ou pour la proecton des iﬂ-‘l’ et des libertés
de tiers.

Art. 11. §1™. Le patient a ke dmit d'introduire une plainte concer-
nant I'exerdce des drois que i octmie la prsente loi, aupris de
la fonction de médiation cmpétenie.

§ 2. La fonction de médiation a = misions suivanies ;

1" la prévention des questions et des plaintes par ke bisis de Ia
pomoton de la communication entre ]]) patient et le pratcen
proksionnel

2 la médiation concernant les plaines visdes au § 1™ en vue de
trouver une salution:

7 l'information du patient au sujet des pesibilitis en matiére de
riglement de sa plaine en lalsence de solution telle que visée

en £

4 lIa cnrru'nu.mc.uhnn d'informations sur |'arganisation. le fonction-

nement et les rsgles de pmoédure de la fonction de me diation:
5" la formulation de recommandations permettant ' éviter que les
manquements susceptiblles de donner lieu & une phinte, telle que

visé= au § 1*°, ne se mpuudu:i:ent.

§3 Le Rai fixe, par arrE Aélibird en Consedl des Ministres les
onditions aunquelles la Bnction de médiation dait :rl.dm en o
qui concemne |indépendance, le secret pmfessionnel, T'enpertise, Ia

ection juridique, 1'onganisation, le fonctionnement, l= fmmcemmt.
E:: procédure et le resort.

CHAPITRE IV. — Représertation du patient

Art. 12, § 1™.5i le patient est mineur, les dmiits fivés par |a présente
loi sont exvercés par les parents exemant I'autorité sur le mineur ou par
son teur

§ 2. Suivant son bge et sa maturitd, le patient est msocié a l'enemrice
de ses dmits. Les dmits dnuménis dans cette boi peuvent &tre exercés
de mani#e autonome par e patient mineur qui pewt étre estims apbe
i appréder misonnablement ses intérits,

Art. 13 5§ 1™, Les dmits, tels que fixs par la prSsents loi, d'un
]JI'DH'H: majeur mrelevant du statut de la minoritd polngde ou de
tercdicion sont exemés par ses parents ou par son tuteur.

5 2. Le patient est msocié & l'exercice de ses drois autant qu'il est
p-nﬂ::fnle et compie tenu de sa canp scibe T dom.
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Art. 4. 51. E: e pahentdrme’tva]‘tnmdﬂ'é{nvm
dein artikel lﬂhdnejde:u'm‘ben '\m:dem de mchien zoak va:tge:bejd
in dexe wet uitgeoefnd door een persoon die door de patiEnt
voor; :u asangewezen om in zijn plaats op & teden, indien
mmlmgah e patignt niet in staat i deze rechien zelf uit t= oefenen.

D asnwijzing van de in het eemie lid bedoelde persaon, verder « de
doarde n%-eno emde vertege mvoondiger » genoemd, geschiedt bj
hend en door de patifnt en deze persoon anderts
b:]zm'l.der schriftelijk mandsat waarit de toestemming van laatstge-
noemde Hijkt. Dit mandaat kan door de patiEnt of door de door hem
benoemde vertegenwoordiger via een kend en ondertekend

§ 2. Heeft de patiént geen wertegenwoondiger benoemd of reedt de
door de patignt benoemde vertegenwoondiger niet op dan worden de
rechten zoak vesigesteld in deze wet vigeoebend door de samenwo-
nende echigenoot de weitelijk samenwonende parmer of Feitelijk
samenwonende partner.

Inclien deze persoon dat niet wenst te doen of ontheekt, wonden de
rechten in dalende volgorde uitge oefend door een meerderjarig kind,
een ouder, een meerderjarige broer of zus van de patiént.

Indien ook een :ﬁsgpemnndatmﬂmmdnmnf
onthreskt behmg*rfem besoefenaar, in voorkomend
geval in multdisdplinair owerleg, de be :I'I.E:‘J'I. van de patiEnt.

Dit is evenesns het ge'\r.u] 1:] conflict tussen twee of meer van de in
dexe paragmal genoemde pemonen,

§3. De patiént wordt zoves] als mogelijk en in verhouding tot zijn
begripavermogen betmokken bij de uitoelning van zijn rechten.

Art. 15. §1. Met het oog op de bescherming van de conlijke
levvenss feer van de patignt zoak bedoeld in artilel 10, kan fﬂ
bermoeps r het verzoek van de in artikel 12, 13 en 14 bedoelde
m?nfn:dm}m ::ﬂc:f.uﬁlchnﬁ ﬁah be-cjhl:ijd :ndarﬂsﬂtﬂhiﬁ njfﬁ 3.
a e weige men. wa mcht a
E:nge of afschrift m‘t@mind door e=n du;-:vde wrbegnwmn:hge]:"
aangewezen bemepsteo efenaar,
! Ei.ﬁmhmvm&ptmtmtfﬂmh&dﬂgvmcﬁem
even ol een man b van diens gemondheid af te wenden,
wijkt de bememﬂlt%em m&emr in workomend geval in muld-
disdplinair over .uf\rmde teslissing genomen door de in artikel 12,
13en 14, §2, elde pesoon. Indien de beslismi we
door een in artikel 14, § 1. bedoelde persoon, “uﬂttli mcﬁ-
naar hiervan slechis af voor zover die persoon zich niet kan
op de vidrukkelijke wil van de pati#nt.
3 In de gevallen van 51 en 52, voegt de beroe psbeoefenaar een
iftelijke motivering ioe aan het patignendossier.

I-IDDFDSTUK V. — Federale mmmissie « Rechten van de patignt »

Art. 18. § L. Bij het Ministerie van Sociale Zaken. Volksgemondheid
en Lesfmilieu wordt een Fedemle commissie « Rechten van de patignt »
opgericht

§ 2. Bedoelde commissie hesft ot @ak :

1" verzamelen en verwerken van mationale en inernationale infor-
matie met betrekking tot patignenrechtelijke aangelegenheden:

T op vermoek of op eigen initiatief adviseren van de minber
bevoegd woor de Vollsgemondheid met betrekking tot mechten en
plichten van patiénten en bemepsbeoefenaars:

F evaluemen van de wepaming van de mchten bepanid in dese wet:
4" evalieren van de werking van de ombudsFuncties:

5 behandelen van klachten omtrent de werking van eenombuds func
e,

53, Bij de commissie wordt een ombuchdienst opgericht. Deze &
bevoegd om een Klacht van een patiént in verband met de ito
van zijn rechten toege kend door deze wet, door te verwijzen naar

bevoegde ombudsfuncte of bij ontstentenis hiervan, deze zelf te
= len, zoals bedoeld in artikel 11, §2 27, en 5.

§4. D Koni It nader: regelen inzake de samenstelling en de
werking van de IFEE:L- commissie « Rechten van de patignt = In de
samensteling wordt een evenwichtige verhouding gewaarborgd tusen
veregenwoordigers van de patiénten, van de bemepsbeoefenaars, de
ziekenhuizen en verzekeringsins el zoak bedoeld in artikel 2, i,
van de gecoirdinesrde wet van 14 juli 1994 betreffende de '\l'\e‘:l'_p]:l\:]'l.t\!-
\r\emkenng\mm’geme:ktmdge werzarging en mﬂaen'tgen. s lecen
?’V’Eﬂde stem kmﬂ mbu’nmm

§ 5. Het :ecm‘hm.ut van de -\:mm'run:le \Nrdt m.endnnrde
%]hgﬂmn&xﬂ

Art. 14. § 1%, Les dmits, tels que fixis par la prsents loi, d'un
patient majeurne melevant pas d'un des statuts wisés & larticle 13, sont
exercds par la personne, que e patient aum ement deésignes
pour se substimer & lui pour autant et aussi bngemps qu'il n'est pas
en mesure d exercer ces dmits Jui-méme.

La désignation de la personne visée i l'alinda 1 *, dénommée ci-apres
« manclataire désigné par le patients s'effecue par un mandat écrit
spécifique, daté et signéd par cette personne ainsi que par ke
Elrnt mandat par lequel cette personne mamue son consentement.
t étre mvoqué par ke patent ou par le mandataine
&sm&wruwrkhnn%m&ntdmﬂsw
§ 2. 5i le patient n'a pas désigné de mandataine ou si e mancdataine
cksigné par ke patient ninervient pes, les dmits fxes p.m'lupu'éacmte

ki sont m:!:é: par 1'époun cohabitant, le partenaire cohabitant 1égal
ou le partenaire cohabitant de Fait.

5i cette personne ne souhaite pes intervenir ou si elle Fait défaut les
dmits sont exencés, en ordre subségquent par un enfant majeur, un
parent, un frtre ou une sceur majeurs du patient

5i une telle pemonne ne sou haite pes intervenir ou si elle Fit deéfaut,
cest le practiden profemionne]l conceme, le com écheant dans le cadne
d'une concertation pluridisdplinaire, qui veille aux intéréts du patient.

Cela vaut -!:galemt en cas de conflit entre deux ou p]umﬂu: des
personnes mentonnées dans le présent par .

§ 3. Le patient est smssocié & |'enemice de ses droie autant qu'il est
pssible &t compte tenu de sa capacitéd de compréhension.

Art. 15, § 1™.En vue de la protection de la vie privée du patienttelle
que visée & |'article 1I:I le pntc:m'l. fe:::m]]:::umemf Peut mejeter
en toutou en parte la demande personne visde aux articles 12, 13
et 14 visant & nbbemrcurl:u}t.umn ou m comme visé b |'article 8,
§2 ou §3. Dans o= cos, le dmit de cmuﬂbm ou de mpie &5t exend
par le pratiden pmfesionnel désigné par le mandamire.

§ 2. Dians 'ineé et du patient et afin de ir towts menace pour
53 vie ou tout ateinte grve & sa sante, ke praticien profemionnel, e
s échéant dans le cadme d'une concertation pluridiscip linaire, d
& la décision prise par la personne visée aux articles 12, 13 et 14,
5i la décision a e prise par une personne visde & T'article 14, § 1=,
ke pmcticien professionnel n'y démge que pour autant que cete
pemsonne ne peut inwoquer la valontd expresse du patient.

5§ 3. Dans les cas vises aux 55 17, et2, ke praticien proksionne] ajoute
une motivation scrite dans le dosier du patient.

CHAPITRE V. — Commission faddrale « Droits du pafient

Art. 18 § 1=, Une Commission FEdérale « Dmits du t» est
créde mu Ministere des Affaires sodales, de la Banté publique et de
I'Envimnnement.

§ 2. Elle aura pour mossion

1" de collecer et wraiter des donndes nationales et inernationales
mncemant des matidéres relatives aux dmois du patient:

Z" de brmulerdes avis, sur demande ou o initiative, & 1'intention du
ministee qui a la Santé publique dans ses tions, concemant
ks dmits et devoirs des patients et des praticiens professionnels:

7 d'évaluer I'application des dmits fixes dans la présents i
4" d'évaluer le fanctionnement des fonctions de médiation:

5" de tmiter les plaintes relatives au fonconnement d'une fonction

§ 3. Un senvice de médiation est crés aupris de la commission. T
est compétent pour remvoyer une plaine d'un patient concemant
l'eserice des cﬁﬂ: que lui octmie la ente boi & la fonction de
mediation compétente ou. & défaut de celle-d, pour la raier ui-méme,
oomme visé & larticle 11 §2, 2% et 5.

§4. Le Roi pricae les mncemant la composition et e
Ebnctionnement de la Commimion FEdémle « Dmits du patient =, Sur
13 :p]m de | composition. une représentation équilibrée sem garante
enire les repréisentants des patienis, des pmticiens pmofemionnels, des

itaun et ces nismes assureurs tej]:u:_mw:é:i]arbc]eifde
la koi coondonnée 14 juillet 19584 relative & I'=ssumnce obligatoine
sains de santé et indemni#s. Des fonctionnaires des d s
ministériels ou des services p'l.l.bhc: CONETNES p-eu\neq'l.t -.‘g.jmm &t
prvus en tant que membres & voix consultative

§ 5, Le secritariat de Ia commission est sssuré par le foncticnnaine
gndml désigné par le ministre qui a la Santd publique dams ses
atiributions.
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HOOFDSTUK VI — Wiizigends en slothepalingsn

Art. 17. In de wet op de ziekenhuizen, gecoindinesrd op 7 augus-

1" Irl. tiel | wondt een hoofdsuk V (nieuw) ingevoegd, luidend aks

va
« HOOFDSTUK V. - Maleving van de rechten van de patiént. =
" Er wordt een artikel 17novies ingevoegd. luidend als volgt :
Art. 1Tnovies. leder siekenhuis leeft, linnen =ijn wettelijke mogedijk-

heden, deb-epdmgemmvmdemtvmﬂ tu.: BIIB
de mechten van de patignt wat betreft de medisc en
andere gezo zoTg) matige mpecten in zijn :n:ch u-

dingen jegens de patignt. Bovendien waakt jeder ziekenhuis emver dat
ook de bercepsbecs Enaars die erniet op basis van een arbeichover-
eenkomst of een statutaine werkzaam =zijn. de rechten van
de patiént eerhie digen.

leder zi:kﬂﬂi}'l.tl.i: Mt;;mfr dat alle ]:Jdachtn in \ri:n;ng Irit de
naleving van het worig lid, kunnen worden neerge ij in
artikel TOguster 'Dedue]cE ombudsfunctie om er te wonden behandeld.

Op =zijn verzoek heeft de patiént het recht om uitdrukheli
voor; lijk informatie inzake de in het eerste lid e]-:l:
rechtsverhou te antvangen die door de Koning wordt be paald
na advies van in artikel 16 wan de wet van ZZ augustus 2002
betreffende de rechen van de patignt bedoelde commissie.

Het ziekenhuis i mpnke]:]']-e wor de ehkorthomingen, begaan
door de er werl bemeps 3, in verband met de eerbiedi-
ging van de in deze wet de m:htn van de patént, met
uitzandering van de te]mr&.nm daar e Eenaars
ten aanzien van wie in de in ﬂﬂ worge lid bedael informatie
uitdrukkelijk anders s bepaald.

5 Er wordt een artikel TOguater ingevoegd. hidend als valgt

«Art, Toquater Om te worden erkend moet jeder ziekenhuis
s chikken over een ombuds functie moals bedoeld in artkel 11,51, van
de wet van 2Za muﬁ]ﬂibeheﬁrﬂedemchtnvmdemntm
dien ue:r:hndeug‘lat de Kaning de voorwaarden kan amschripven
wasam functie via een samenwerkingsakkoord
tuss=mn z:iekemJ'l.mm :rrng wonden uitgeoefend. »

Art. 18. 51. Het eemie lid van artikel 10, § 2, van de wet van
8 december 1982 tot be:c}l.-:m'ung van de pmmﬂ:]‘ke levenssker ten

cr'gmcht wvan de werwerking :ﬁv&m ggew:;mgd

de wet van 11 d:cemb-er 1
-I:Unw'n'rm.d:rdhegeem:u aH:narhjs.e-]Q § 2, van de wet van
22 augustus 3002 betreffende rechien van n:'L- patiEnt, heel elke
persaon recht om_hetsj ap mechistreekse wijpe heij met 'b-e]uﬂp
van een bemepsbeoefenaar in de Eemru:ﬂ1mchz-m-5 kennis e
van de persconsgegevens die betreffende zijn gemondheid

verwerkt. »

§2. Het twesde Bd van artdke]l 10, § 2, van dexelfde wet, wordt aks
valgt gewijzigd :

« Onverminderd het bepaalde in artikel 8, § 2, van voorncemde wet,
kan op wemmoek van de verantwoordelijhe van de verwerking of op
verzoe kvan de .de mededeling gebeurn door tussenkomst
;:'I.c;f‘rl. door de betmkkene gekozen bemepsbeoefenaarin de gezand-

TOMR,. *

Art. 18, Artikel 95 van de wet van 25 juni 1982 op de lindve meke-
ringso mst wordt vervangen door de volgende bepaling :

« Aurt, 85, - Medische informatie - De door de werzekende gebozen ars
kan de verzekerde die emm verzoekt de genesskundige verklaringen
aﬂ:’w:m die voor het sluiten of het vitvoeren van de overenkomst

zijn. Deze verklaringen bepe then zich toteen beschrijving van de
c#gr gezondheidstoes mnd.

Deze verkl maogen uisluitend aan de advisersnd arts van de
verzehemar m{lhzwgd Deze mag de werzeke mar geen informa-
tie geven die niet pertinent & gezien het risico waarvoor de verklarin-
gen opgemaakt of e
verze

Het medisch ondermoek, noodeakelijk voor het sluiten en het
uitvoeren van de oversenkomst, kan slechis steunen op de voorgeschie-
dens van de huidige gemondheidstoestand van de kandidsat-
verzekerde en niet op #chnieken van genetisch onderzoek die dienen
om de toekomstige gezondheidsioes tand te bepalen.

Miis de verzekemar aantoont de voorafigaande toestemming van de
verzekerde te bezitten. geeht de are van de verzekerde aan de
adviserend arts van de vermekemar een verklaring af over de doods-

[alal o n

personen dan de

CHAPITEE VI. — Dispositiors modificatives ot finges

Art. 17. Dians Ia ki surles hépitaus coordonnéde le T ao t 1987, sont
apportdes les modifications suivantes :

r Dians le fitre 1*F est inséré un chapite V nouveau), ridigé comme
suit I

« CHAPITEE V. - Respect des dmits du patient. =

2 Un article 17 movis est ajouté, libellé comme suit :

« Art 1Taovis. Chaque hbpital mespecte. dans les limies de ses
apacitds [égales, les d:up-n:utn:ru de la boi du 22 a0+ 2002 melative aux
drmits du patient pource quiconceme 1:-: 28 pects mesdicaux, infirmiers
et o autres pratiques sionnelles de soins dans ses melatons
jurictiques aver le patient. De plus, chaque hépital veille & ce que les
pratidens profesionnels qui n'y trevaillent pes surla bese d'un wntmt
de trvail ou d'une nomination statutaire mespectent les droits du
patiEnt.

ue hépital veille b c= que touies les plaintes liges au res pect de
l'alinéa préceédent pubsent &t déposées aupris de la Fonction de
mediation prévue par I'articde Toguater afin d'y &re traitees.

A sa demande, I;I-gaumta ke dmit de mcevoir expliciternent et
préalablement les mmations concernant les relations juridiques
visées i lalinéa 1™ et définies par le Foia
visée i l'artide 16 delaloi de 2220 ¢ 2002 el

avis de la commission

ative aux dmits du patient.

L'hépital est res ponsable des manquements commis par les praticiens
profesionnels qui y trevaillent, relatifs au respect des dmits du patient
éfinis dans la présente b, 5 1'exception des manquement commis par

Jes ens profes Is i 1'égard 15 les informati fes
al .upﬂ:ga pu&é-de-ntf:rcuhl:p-u:mt uﬂmt :‘I’.I.“:’E‘JTI!‘J‘I.t ‘cm: v

F Un article TOguater est ajouté, libelld comme suit :

« Art Toguater. Pour éore agréé, chaque hépital doit dispeser d'une
fonction de mediation elle que visée b l'article 11§ 17, de la bi du
22 ao t 2002 melative aux dmits du patient. #@nt entendu que ke Roi
peut définir les conditions dans lsquelles cette fonction de mediation

t éfre ewercée par le biss dun accord de coopémtion entre
i tan

Art. 1B, § I, Lalinda 1™ de larticle 10,52, de la ki cIuE d cemr
bre 1582 melative b la potecion de la vie privée & 1) des
traiements de donndes b camctene p-enm'm-ej modifiée par la loi du
1 o cembre 1958, est modifi€ comme suit @

= Sans ice e lartick: 9. § 2. de la loi du 22 ao t 2002 melative
aux dmits du patient, toute personne a ke dmit. scit directement. soit
avec laide d'un praticien pmksionne] en soins de santé, de p
onnaisance des donndes & camctére personnel tmitfes en ce qui
CONCEme sa santé, =

§ 2 Lalinéa 2 de I'article 10, §2, d= la méme loi, est modifid comme

suibe

= Sans xede].urhcleg.ﬁi de la lod pu'éc:iif-e.hcummﬁcaﬁm
Prut Ere tuée par 1'in iaire d'un professionnel des soins de
santé choisi par la personne conceemeée, & la demande du respans

chu traitement ou de la personne concemée. =

Art. 18, Larticle 95 de la ki du 25 juin 1982 sur le contmt
dmssumnce terrestre est remplace par la disposition suivante :

« Art 85, - Information médicale - Le médecin choisi par 1'asund
peut remettre & I'emund qui en fait Ia demande, les certificas meédicaux
néemaires b la conclusion ou & 'enécution du contmat, Ces certificats
== limitent & une description de |'état de sant® acmel.

Ces certificats ne peuvent &tre remis qu'au medecn-consed de
l'emsureur Ce dernier ne peut communiquer aucune informaton non
pertinenie eu au risque p-uu:]eque les certificals ont été établis
ou relative i d autres personnes que |'=sund,

Lexamen medical. nécessaine & la mnclusion et b l'exécution du
wntmat, ne peut ére fondé que sur les antécédents nt Idmt
de santé actue] du candidat-assuré et non sur des techniques d'analyse
génd ique propres b déterminer son d@t de santé Futur,

Pour autant que |'asureur justifie de laccord préalable de 1'ssund,
le médecin de celui<ci transmet au medecin-conseil de '=sureur un
certificat établissant la cause du décés.
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Wannesr er geen risico meer bes tant voor de verzeke mar, bezorgt de
adhisemnd arts de geneeskundige verklaringen, op hun verzosk terug
aan de verzekends 5 in geval van overdijden. aan zijn rechthebbenden.

Knruﬂgend:n\m fbewlendutz]mﬂ:l.um:hmge]n]\wﬂﬂeﬂ
bekleed en door het Helgisdy Stagshiad zal worden bekendgemaakt.

Gegeven te Chateauneuf-de-Gresse, 22 augustus 2002,
ALEBERT
Van Koningswege :
Die Minister van Consumentenzaken. Vol ksgezondheid
en Leefmilieu,
Mener, M. AELVOET
Met ‘s Lands zegel gezegeld :

Die Minis ter van Justitie,
M. VERWILCHEN

Nota

(1) Seukken van de Kamer van Vilksvertegenwonndigers ©
5064 220012002 :

. N:iu} Wﬁbﬂl::ll'l. ]u_ Nms. 2 ot 11 Pa'nind:mmtn — ]"rﬂr !I!.:i :
'ers T t aangenomen door de commissie, — M. 14 1
Aume ndement.

It graal wersiag 15 juli 2002
Stuakken van de Sermat 1 2 1250-2001-2002 :

Mr. 1: Ontwerp ge voceerd door de Senaat. — Nr. 2 Amendemen-
ten. — N1 4 Amendement. — Nr. 6 : Bealissing om niet t= amende men.

Handelingen van de Senaat ;19 juli 2002,

Larsqu'il n'exdste plus de risque pour I'ssureur. le médecin-conseil
restitue, & leur demande, les certificas médicaun b 1'ssuré ou, en ms
de deicies, b ses ayants droit,

Prom ns la présente loi. ordonnons qu'elle soit mevitue du
sceau de [Emt et publiée par le Moniteur hejge.

Donné a Chieauneuf-de-Grasse, le 22 a0 t 2002,

ALBERT

Par le Foi:

La Ministre de Ia Pmection de la Consammation,
de la S3an# pubique et de I'En

vironnement,
Mme K. AEINOET
Secellé du scean de 1Et:
Le Ministre de la Justice,
M. VERWILGHEN
Mot
(1) Documents de fa Chambre des repr sentants
50- 1642 /200 1/ 2002 :

N 1 Pmjetde ki, — N™2 & Il : Amendemens. — N” 12 : Rappart.
N~ 13 1 Texte adopte par la commission. — N- 14 ; Amendement.

Compie pendu intégral @ 15 juilet 2002,

Donements du 5 nat ;2 1250-200 1-2002 :

N™ 1L: Projet upm'leSn.ut — N" 2 : Amendemens. — N” 4:
Amendement. vﬁ [l cision de ne pas amender.
Aﬂ.‘i.hsduSmt.lQp.LﬂietEﬂi

N. 202 — 3342 [2002 422767

.El SEPTEMBER 2002 — Koninklijk besluit ot veststelling van de
madere regelen inzake het maximumaantal en tot vaststelling van
mmatiecriteria die van tepasing zijn op de Functie

«mobile ugentiegroep =
ALBERT II. Koning der Belgen,
Aan allen die nu zijn en hierna wezen zullen, Onze Gmoet

Gelet op de wet op de mekenhuizen, geco rdineerd op 7 augus-
tus 1587, inzonderheid op artikel Z3, jjrigd Hj de wet wvan
%Er?;lm 1568 en TE guater, n@e’vuegd&;]v de wet van 21 deemr

Celet ap het koninklijk besluit van 10 sugustus 1958 tot vessteliing
van de mg'm.uﬁe\:r.itﬂ:ia die wan toepessing =ijn op de funclie
« mobisle urgentegmep =

Gelet op het advies van de Mationale Raad voor Zickenhubvoomie-
ningen, aﬁiﬁhnﬁﬁmm en Erkenning, gegeven op 8 juni 2002;

Gelet ap hetacdhies van de Ins pecteur van Finand n van 31 mei 2002:

Gelet op de akkoordbevinding wvan Onze Miniser van Begmting,
gegeven op 6 jund 2002

Gelet op het beshiit van de Ministeraad van T juni 2002 over de
achiesaanvmag binnen de enmijn van een maand:

Gelet op het advies van de Haad van State nr Z3ETLALV van
5 september 2002, met toepassing van artkel 84, eemste lid, 17, van de
geco mdineende weten op de Rasd van Saie:

Dp de voordmcht wan Onze Minister wvan \fuﬂugemrdhedd =N van
Onze Minis ter van Sociale Zaken, en op het advies van Onze in Raad
vergadends Minisers,

Hebben Wij besloten en besluiten Wij:
Artikel 1. Het aantal functies « mobiele u:gntieg'\c-ep » dat in elk

Gewest mag worder erkend, bedrasgt schijf van
140000 inwoners die #n minste voor de ]1.:1:& is ingenuld.

Ten aanzien van het aantal fl.u‘u:'hes bedoeld in ]wl:-ee:r:'be lid, mag in

1k Gewest ‘h:ﬂwnem.de e rden
e s il 2T Provine
bevolkingsclichtheid van het Rijk.

Ten aanzien van het san@l fincties bedoeld in het eerste lid, mogen.
anverminderd de tospassing van het tweede lid, in elk Gewest twee
bijkomende functies worden erkend, per provincie waarin de beval
ﬁcﬁd’l:ﬂ'lmd minder dan 200 inwoners per wietkante kilomeer

F. 2002 — 3342 [2002/2276T|

20 SEPTEMERE 202, — Awr t royal pr cisant les r gles relatives an
mombre maximum et fiant les it res de pogmmmation ap plicr
bles la forction = service mobile d wrgence =

ALEERT II. Roi des Belges,
A tous, pr sens et wenir, Salut.
Vu la loi sur les h pitaux, coordonn & le 7 a0 t 1967, notamment,
l'article 23, modifi par ba loi du30d cembre 1988 et I'article Taguater,
ins r par laloi du 21 d cembre 1994;

Vul'arr t ropal du 10a0 t 1998 fxant les crit res de programmation
applicables  la Enction «service mobile d'unge nee »;

Vu l'avis du Consedl national des  tablimement hospitaliers, section
Pogrammation et Agr ment, mis le & juin 2002;

WVu l'avis de Tnspecteur des Finances, donn le 31 mai 2002

Vu l'accond de Notre Ministre du Budget, donn le & juin 2002

Vu la d lib miion du Conseil des Minitres du 7 juin 2002 sur Ia
demande davis donner par le Consedl dEtat dans un d lai ne
d pessant pas un mais!

Vul'avis du Conseil d Etat n” 33 6711V, donn. le Sc:rmbutmtﬁ.
mapphcamnde]arbcl- 8. alin a 17,17, des lois co nn es sur ke
Conseil dE@t

Surla pmp-u::rbnndeNnm Ministre de laSant
Ministre des Affaires sodales et de 1'avis de Mos
d fib r en Conseil,

'bhq_ue et de N otre

inistres qui en ont

MNous avons arrét et arrétons :

Article 1™, Le nombre de fonctions « service mobile d 'urgence =
pouvant tre agr es dans chaque B gion, est de une par tmnche
entam e de 140000 habitants, laquelle doit tre atteinie pourmoii au
moins.

E.En ce qui concerne e nombre de fonctions wis ]mﬁie 1=, une

Ha et T dams
e PPt T poptan o e 15 St
WD YT de la p-np-u].ubnn du Rﬂya'u:m

En ce qui concemne le nombre de bonctions vis  l'article 1™ et sans

pr judice de lapplication de I'alin a2, deux fonctions suppl mentaires
]:-H.I.\l'\eﬂt tre agr es, dans chaque R gion. par pmovinee o la densit

de populafion est inf rieurs 200 habitants au kilom tre carr .
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2. Annexe n°2
Formulaire de désignation d’un mandataire dans le cadre de la représentation du patient d’apres
I'article 14 §1 de la loi du 22 ao(t 2002 relative aux droits du patient.

service public fédérel SANTE PUBLIGUE, SECURITE DE LA CHAINE ALIMENTAIRE ET

Commission Fédérale “Droits du patient™ — 18 décembre 2005
® Direction Générale Organisation des Etablissements de Soins
ENYIRONMEMENT

Désignation d'un MANDATAIRE

dans le cadme de la eprésentation duo patiant

{article 14 §1 de la loi du 22 aoit 2002 relative aux droits do patient)

- Je SOUSSIENAE) .o désigne la personne citée ci-dessous pour
me EprEsenter, pour autant et aussi longlemps que je ne serai pas en mesure d'exercer moi-
méme mes droits en tant que patiant,

»  Données personnelles du patient :
- Mom &t prénom ;
- adresse |
- numéro de Ekphone ;
- date de naissance :
* Données personnelles du mandataire ;
- MO &F prénom ;
- adresse :
- nomér de Eiéphone ;
- date de naissance :

Faita oo le o (date) - Signature du patient :

- I"accepte ma désignation de représentant comme visée ci-dessus et je veillerai i représenier
le patient pour le cas oi il ne serait pas en mesure d'exercer ses droits,

Fait @ oooooeceenec e (date) - Signature du mandataire :

Becommandations :

1. 1 est recommandé de Ediger ce formulaire en deux exemplaies ; un exemplaire peut &e conserve par le
mandatzire, un exemplaire pewt &ine conserve par ke patient ef une cope peut en ére communiguse an médecin
de famille ou & un suire médeacin choisi par ke patient. En ce cas, e médecinest: ... @
compEier par ke patient)

2 La désignation du mandataire pewt &re  vogquée A towt moment, par un écrit, dae et signé. En ce cas, il est
Ecommands de metire su courant toules |es personnes gui ont regu la désignation originale.

Iom du documend - D o 'un mandaisine - version définitie 131 LHNS
Fersome de oomiact - Heber ¥incent

] - 3

TéL - 02 ES
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3. Annexe n°3
Arrété royal du 21 octobre 2018 fixant les critéres pour identifier un patient palliatif, Moniteur
belge du 20 novembre 2018, Service public fédéral — Santé publique, sécurité de la chaine
alimentaire et environnement.

45160 BELGISCH STAATSELAD — 2.10.2002 — MOMITEUR BELGE

WETTEN, DECRETEN, ORDONNANTIES EN VERORDENINGEN
LOIS, DECRETS, ORDONMNANCES ET REGLEMENTS

MINISTERIE VAN SOCIALE ZAKEN, MINISTERE DES AFFAIRES SOCTALES,
VOLKSGEZONDHEID EN LEEFMILIEU DE LA SANTE PUBLIQUE ET DE L'EM VIRONMNEM ENT
M. 2002 — 3849 [E - C - zonz/zzmes] | F. 2002 — 3848 [B - C - 2002 2286
14 JUNI 202, — Wet betreffende de pallistieve zomg 1) 14 JUIN 2002, — Loi relative aux soins palliatifs (1)
ALBERT II. Koning der Belgen, ALBERT 11, Roi des Belges,
Aan allen die nu zijn en hierna wemen zullen, Onze Gmet A tous, pr sents et venir, Salut.

% Kﬁnm hebben mangenomen en Wij bekmchtigen hetgesn Les Chambres ont adop et Mous sanctionnons ce qui suit : %)
Wi :

HOOFDSTUK L — Algamneane bepaiing CHAPITEE I™. — Disposition générai
Artikel 1. Dese wet t een a legenheid ab bedaeld in Article 17, Laprésente loi rigle une mati#ne visés & l'article T8 de Ia
artikel T8 van de E’und\::’t# e Canstitwtion. P el
HOOFDSTUK II. — Recht gp paliistieve zong CHAPITRE 1. — D droit awx soins paifiatifs
Art. 2, Elke pnu:mt heek recht liatieve zorg Hj de led Art, 2. Tout patient doit pouvair bénéfcier de soins palliatifs dans e
wan het levens eind o Pl o8 ik begeicing m&e&]'ﬂcu%ﬂnﬁeufﬂid&ﬁe. pel
Een waldoende ruim aanbod van palliatieve zomg en de criteria voor Les dnp-u:u'hﬁl d'affre de sains palliatifs et les criteres de rembourse-
de terugbetnling van die zorg door de sociale ze id moeten er borg | ment de ces soins par la sécurié social doivent gamntir 1'égalite

voor staan dat dit soort zorg voor alle ongeneeslijk Zieke patiénten | daccés aux soins palliatis de tous les patiens incumbles, dans
even toegankelijk is, linnen het geheel van het zorgaanbod, Onder | l'ensemble de I'offre de scins. Par soins palliatik, il y a ieu d'enendme
palliatieve zorg weordt wers tasn :%et heel wvan zo ening aan | I'ensemble des soins apportis au patient ateint dune maladie
pntlmten waarvan de levens bed e ziekie niet langer op curr | susc dentminer la mort une fois que cetie rrn].nd:em:ré@t plus
eve thempiesn reageert. Voor de le'iding van deze patignien bij | aux pies cumtives. Un ensemble mﬂtch:c:phmm de soins rewét
]1.1.|.11. levenseinde & een mulidisdplinaire totaalmorg van esentieel | une importance capitale pour sssurer |'accompagnement de ces
belang, zowel op het Fysieke, paychische, sodale .u]: marele viak. Het | patients en fin de vie, et ce sur les physique, psychique, social et
be].m@'::ﬂutedue]\rmde limtieve zorg & deze Zieke en zijn nawsten | moral. Le'butpnq'merd-es:nmpn iatik est d'offrir au malsde et & ses
een. o lowalitedt en maximale sutonomis te | proches a meileure itd e vie possible st une autonomis ma-
Fu]uhe'\r\e TOTE I8 erop ge-nc]'l.tde kwaliteit van het rsierende | male. Les sains pn]]mhqﬁ tendent & antir et & uptn'n.u]ner]a q_u.u]rbéde
]wmvmdezepahemtmnabﬂhm‘uﬂmtemm‘burgeﬂmteuptnnﬂ]r vie pour le patient et pour =a le. durant le temps qu'il lui reste a

SEnEn., v,
HOOFDETUK NI — Verbetering van het aabod van pafifaters zong CHAPITRE O, — De ‘amaioration de {'ofre de soins palfatifs
Art. 3. De Koning bepaalt de erkennings-. mmatie- en finan- Art. 3. Le Roi fike les normes d'agrément, de pmo tion et de
cieringsnormen wvoor de kwalitatieve ontwikkeling van de palliatieve | fAnancement en vue du dé\ne-hpp-emt ql.l..u]:t.m:f soins palliatfs
het geheel van het zorgaanbod, dans l'ensemble de 1'affre de soins,

Art. 4. Om het in de artikelen 2 en 3 beschreven doel te bereiken, Aurt. 4. Aux fins décrites aux aricles 2 et 3. les ministres qui ont les
1 de ministers clie bevoegd zijn woor Sociale Zaken en wvoor | Afhires sociales et la Santé pullique dans leurs attributions présenent

Vallsgezondheid di nde een jaarlijls vo -:ru.'ngm.p'appnrt ab | chague année aux Chambres législatives un rapport d avancement en
wezenlijk onderdes] van hun beleichnom, voor man de weigevende | @ntqu'éément essentiel de leur note de politique.
Kamers.

Art. 5. De Koning neemt, binnen een termijn van drie maanden Aurt. 5. Le Foi prend, dans un délai de trois mois tcml.r:ie
vanaf de dag waamp deme wet in het Belgisch Staatshisd wordi jwwdehmﬂtaﬁnndehpaﬁmt]dmmﬂwﬁ , les
bekendgemaakt de nodige maatregelen om de uitwerking te cofrdi- | néesmairs en vue de coordonner le développement de ]uEne de
neren van sen am&:ﬁmawmpaﬂmtm TOTE. services de soins palliatfs adaptée aux besoins.

Art. 8. De Koning neemt de maatregelen die nodig =ijn om de Art. §. Le Foi prend les mesures nécessaires pour que les profes-
gezondheidswerkers die in de vitoefening van hun functe geconfron- | sionnels de la santé confrontés dans Uexemice de leur activité & Ia

warden met de problematiek van het levenseinde, de steun wan pcmHéq'mtq_u.edefln de vie p'l.l.'usmtb-énéflc:erde I i d'une équipe
een team voor palliatieve zm'gte'buedem abook beg]eﬂmpm#]:ﬂt de soins pn]]:uhﬁ de supervision, de temps et lieun de pmle
heden en in -épe verzongingsstru ctuur georganiesnde spreekijd en | organisés au sein des srucmres de soins.

-ruimie.

Art. 7. Elke patiEnt heeft recht op informatie over zijn gezondheids- Art. 7. Tout patient a le dmit d'abtenir une information concemant
toestand en de moge ki en van de .u]]:in'lim zomg. De behan- | son #tat de santé et les possibilitis des soins palliatifs. Le médecin
delende arts de=lt d:le rrmtie mes :|:r|. vorm en in de bewoordin- | trai@ntcommunique cette information sous une forme et en des termes
gen die hij pamssend acht, relening houdend met de toestand van de | appmpriés, compte tenu de la situation du patient, de ses souhais et de
patiént, diems wensen en begripsvemmogen. léimt de ses Bcultés de comp réhension.

Behoudens spoedgevallen, & wor alle onderzoeken of behan- Sauf en cem d'wigence, l'sccord du patient donné librement et
delingen steedls de vrije en ge nformesnde toestemming van de patignt | en connabssance de cause, est requis pour tous les examens ou
vemit e Ements.
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49161

Art. B, Dem:dm:mkepaﬂmﬁmmrgmdehw]it&tvmde

1d geivaluesrd do al
T e T e Tt
thgemnmms Pasteur.

Diit evaluatieverslsg wordt om de twee jaar aan de weigevende
Kamers voorgelegd.

D-.-Kmu et toe dat de atie de i
Mmﬁeﬁmemum s van de palliatieve

HOOFOSTUK IV. — Wiz gings bepali ngen

Art. 8. Artikel 1 van hxtknrmﬂs]!ﬂ-&bﬂhutm’ T8 van 10 novem-
ber 1967 betreffende de ui ng van de geneeskunst, dewrpieeg—
kunde, de pammedische bemepen en de geneeskundige commisies
wondt vervangen als volgt :

« Artikel L De g;cme-:kmu't onwat de geneeskunde, de tandhe el
kunde in efend ten aanzien van menselijke wezens, en
de artsenij dk . onder hun preventief. curatief. continu en
pallistief voorkomen. »

Art. 10. In artikel 2lquinguies, § 1. 3t van hewelfde honinkij
besluit, worden tusen de woonden « het herstel van de gemo »
en de woorden « of hem bij het serven te Jeiden », de woorden
« de handelingen van palliatieve zorg & verrichten » ing=woegd.

Kondigen deze wet af. bevelen dat =ij met 's Lands zegelzal warden
bekleed en door het Begisdy Stagshiad zal worden bekendgemaakt.

Gegeven te Brussel, 14 juni 2002,

ALEERT

Van Koningswege :

Die Miniser van Coansumenenzaken,
Vallsgezondheid en Leefmifieu,
Mener, M. AELVOET
Met ‘s Lands zegel gemegeld :
Die Minis ter wan Justite,

M. VERWILGHEN

Nota

(1) Fie:

Stukken van de Semat:

2-246 -1906 3000

Nr. 1: Wetsvoorstel wan de dames Vanlerberghe, Nagy, De Roeck.
Leduc en de heren Mahoux en Monfils. e

2-246 - POO0SZ200] 1

Mis. 2 en 3 Amendementen.

Nr. 4 Advies van de Raad van State.

Nr. 51 Verslag,

HNr. & : Telst aangenomen door de versnigde commissies.

HNr. 7 Bijlage.

Z-246 - POOLSZO0Z :

HNr 8 : Amendementen.

Mr. 9 : Tekst ncen
am::-:l.- L ‘arumrlgvzinm mp]em.mqugadﬂ'mﬂmangem

Handelingen van de Senaat ;

23, 24 en 25 november 2001

KAMER VAN VOLKSVERTEGENWOORDIGERS

Skken ;

Doc 50 1489/ 2001/2002) ©

001 : Ontwerp overgezonden door de Senaat.

002 tot O @ Amende menten.

005 : Verslag,

006 : Teks t aangenomen in e dering en aan de Koning &r
bekmchtiging voorgelegd. plenairs vergs " e

Dioc 50 82'30 ; Beslissingen van de overlegrommissie.

Zie ook ©

Integraal wersiag

15 en 18 mei 2002,

") Artikel 81 van de Grondwet.

Art. 8. Une évaluation mégulitre des besoins en matikre de sains
palliatifs et de ia q_u.u]:rbé des mponses qui ¥ sont apportes est malisde
par une cellule dévaluation insttude pm-ieRm au sein de 1Tnstimt
scientifique de Ia santé publique - Louis Paseur

Ce rapport d évaluation est présent tous ks deux ans aux Chambres
kEgislatrres.

Le Rai veille hce

mmsurant les soins

sionnek de la santé
cetie évaluation.

ue les o isations e
liatifs solent mmsocides

CHAPITRE IV. — Dispsitions modifcatives

Art, 8, Lm—hciel"dejméﬂbémyajn T8 chu lﬂmwmhae-lsﬁ‘ﬂ'mjm:f
i 'enmmcice 1.m'tdeg,1.|.£rn' de lart infirmier, :n:ru
pammedicales et aux commimions médicales est mq'rq:hf:cé par
disposition suivante :

« Article 1™, Lart de ir couvre l'ant médical, en ce compris I'art
dentaire, exerce & |'égand d &res humains, et 'art hmaceubq_m sous
leurs s pects préventifs, curatifs, continus et p

Art. 10 A l'articls 2 V61 ah du méme aree m}r.uj. o=
mots « b l'accomplissement actes de soins palliatifs » sont insérés
entre les mots « ou au rétablssement de la santé » et les mots < ou pour
lamister dans son agonie ».

Promulguons Ia présenie ki, ordonnons qu'elle soit mvétue du sceau
de I'Etat et publide par le Monitesr befge

Donné & Bruselles, le 14 juin 2002,

ALEBERT

Par le Foi:
La Ministr: de Ia Pmoection de la Consommation,
de la San# pulique et de I'Environnement,
Mme M. AELVOET

Scellé du sceau de 1 Etat :

Le Ministre de la Justice,
M. VERWILGHEN
Mot
{1} Vair :
Domments di Sénat :
2-246 - 19e0 2000
N-1: sition de loi de Mmes Vanke . Nagy. De Roeck.
Lesduc Hhﬁmuﬂ Manfils. rherghe. Nogy
2-246 - 20002001 :
N2 et3 : Amendements.
N™ 4 Apris du Conseil dEtat.
N 5: Rapport.
N™ & Texte adopté par les commissions réunies.
N* T: Annexe.
Z-246 - 20012002
N* 8: Amendemenis.

N™ 8 : Texie adopt en s ance pl ni re et tanamis
mpr sentants.

Annajes du 5 pat

Z3. 24 et 25 novembre 2001
CHAMBRE DES REFRESENTANTS
Domments

Dioc 50 14652001/ 2002) :

001: Pmjet transmis par le 5 nat.

002 O0M : Amendements.

005 : Rapport.

006 : Tewie adopt ens ance pl ni reet sousmis

la Chambre des

la sanction myale.

Dioc 50 852/50 : D cisions de la commimion de concemation.
Voir aummsi

Compie rendu Fat grai

15 et 16 mai 2002,

") Article 81 de Ia Constitution.
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Echelle d’indentification du patient palliatif — PICT, site Portail des soins palliatifs en Wallonie,
Fédération Wallonne des Soins Palliatifs (FWSP) (http://www.soinspalliatifs.be/legislation-intro.html)

Echelle d'identification du patient palliatif — PICT Poge 1,2
M.E. 20.11.2018

v s s . . N oul
1. Seriez-vous surpris si wotre patient venait a deceder dans les 6 a 12 prochains mois 7 =

o NON
2. Votre patient répond-il 3 plus de 2 indicateurs de fragilité mentionnés ci-dessous ?

O Le patient reste au fauteuil ou au lit plus de la moitié de la journée, sans chance
d"amelioration.

O Perte pondérale = 5% en 1 mois ou = 10% en & mois ou un indice de masse
corporelle < 20 kg/m2 ou albuminémie < 35gr/litra.

o Doulsur ou sutre symptdme persistant et génant malgré une thérapie optimale
de I'affection incurable sous-jacente.

o Aumdgins 1 comarbidité cardiaque, pulmonaire, rénale ou hépatique sévére ou
2 comorbidités non équilibrées ou non traitées [y compris alcsolisme,
toxicomanie, et handicap).

O Aumains 2 hospitalisations imprévues ou 1 hospitalisation dune durée = 4
semaines, au cours des & derniers mois [éventuelle hospitalisation en cours
comprise].

O Imtensification des soins infirmiers et/ou intervention hebdomadaire de plusieurs
professionnels de la santé de disciplines différentes (3 domicile ou en MR-MBS).

o0 Demande de soins palliatifs ou refus de [pour)suivre un traitement visant &
prolonger la vie de la part du patient (ou des proches si patient inapte).

o NON

o Oul

3. Votre patient présente-t-il au moins un des oritéres d'incurabilité d*une affection
potentiellement mortelle T

of. criteres 3.1. @ 3.9. detaillés en page 2.

3.1. En cas de pathologie oncologigue ou hématologigue

3.2 En cas de pathologie cardiagque ou pathologie vasculaire périphérique

3.3. En cas de pathologie respiratoire

3.4 En cas de pathologie rénale

3.5. En cas de pathologie digestive ou hépatique

3.6. En cas de pathologie neurclogique

3.7. En cas de syndromie gariatrique

3.E. En cas de pathologie infectieuse

3.9, Une autre pathologie incurable et évolutive sans possibilité de rétablissament ou
de stabilization qui n'est pas mentionnée aux points 3.1 3 3.8.

l o oW
y L L J

Le patient
est identifié comme

o NON

Le patient
n’est pas identifié comme
patient palliatif.

patient palliatif.

Dans le cos ol votre potient est identifie comme polictf. les
fadantions baiges da soins pallivtifs vous encourogent & definir um
plon de soins ot un ACP (x Adveoced Care Plorming 3], over votne

S ion intardisciolingi
“www_soinspatfatifs. be/ACP_ftmi

ml:l Fadération Wallonne des Soins Palfictifs
oo AR Tl - 08122 68.37 - federation @ fwsp_ba — www_soinspaliatifs. ba — www. pailiatheque be
= Varsion 2019.09.37
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Echelle d'identification du patient palliatif — PICT Poge 2/2
M.E. 20.11.2018

criteres d'incurabilité d'une affaction potentiellemant mortelle.

3.1. En cas de pathologie oncologique ou hematologique :
o Déclin fonctionnel lié  'évolution tumaorale ou 3 une complication médicale ou chirurgicale
o Refus ou contre-indication 3 poursuivre un traitement oncologique, ou poursuite du traitement a visee
purement symptomatique
o Syndrome myélodysplasique & haut risque de transformation leucémique avec contre-indication a la greffe
médullaire ou syrdrome myélodysplasique compliqué & une neutropénie ou d'une thrombopénie sévére et
persistante.

3.2. En cas de pathologie cardiaque ou pathologie vasculaire péripherigue -
o Insuffisance cardiaque NYHA Iv ou maladie des coronaires étendue et non traitable, accompagnée de
SYMpLOMEs présents au repos et agEraves au moindre effort
o Maladie vasculaire périphérique sévére et inopérable.

3.3. En cas de pathologie respiratoire -
o Maladie respiratoire chronique sévére et accompagnée d'une dyspnée au repos ou au moindre effort entre les
periodes d'exacerbation
o Besoin d'une oxygénothérapie au long cours, ou d'une ventilation (invasive ou non invasive), ow contre-
indication d ces traitements.

3.4. En cas de pathologie rénale -
o Maladie rénale chronique de stade 4 ou 5 (ou FG < 30mi/min), traitée ou non par dialyse et accompagneés d'une
detérioration de Pétat de santa
o Contre-indication, arrét ou refus de dialyse
o Insuffisance rénale aigue compliguant une maladie incurable ou un traitement chez un malade dont le
promostic de vie est [imits.

3.5. En cas de pathologie digestive ou hépatigue -
o cirrhose grave décompensée avec échec du traitement medical et contre-indication 2 la transplantation
hepatique
o Heémorragie, ocdusion ou perforation du tube digestif d'origine non néoplasique avec échec ou contre-
indication & un traitement médical et/ou chirurgical.

3.6. En cas de pathologie neurclogique :
o Altération irréversible et savére des capacites fonctionnelles et / ou cognitives et / ou de I"état de conscience,
malgré une thérapie optimale
o Dysarthrie progressive rendant la parole difficile 3 comprendre, ou dysphagie irmeversible et responsable de
pnieumanies d'aspiration récurrentes.

3.7. En cas de syndrome gériatrique :
o Incapacité de se déplacer, de 'habiller, de se laver et de manger sans Passistance d'un tiers associé avec au

moins un des six critéres suivants :
o Incontinence urinaire et fécale
o Refus alimentaire et/ou refus de soins persistant
o Perte definitive de I'appetit, ou perte de poids = 10% en 1 mois, ou indice de masse corporelle < 18, ou

albuminémie < 30gr/litre

o Incapacité 3 parler, 3 communiquer et 3 reconnaitre ses proches
o Antécédents de chutes répétées ou d'une chute compligués
o Dysphagie iméversible et pneumaonies d'aspiration récidivantes.

3.8. En cas de pathologie infectieuse -
o uneinfection ne répond pas aux traitements.

3.9. Une autre pathologie incurable et évelutive sans possibilité de retablissement ou de stabilisation qui n'est pas
mentionnée aux points 3.1 3 3.8,

m“l Federation Wallonne des Soins Palliotifs
TeeaEas T - 081 22 68 37 - federation @fiwsp_ba — www_soinspolliotifs_be — www pailia o.be
=50 Varsion 2048.09.27 o
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