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RESUME

LE ROLE DE COORDINATION DES SOINS DU MEDECIN TRAITANT DANS LES PRISES EN
CHARGE PALLIATIVES A DOMICILE : 'application GLOBULE® peut-elle étre une aide ?

Avec l'allongement de l'espérance de vie, le médecin traitant est devenu le
coordinateur de prises en charge médicales longues et complexes. Dans le cadre du
développement de la santé numérique, la Plateforme Aquitaine d’Aide a la COmmunication
(PAACO) a pour but d’améliorer la communication interprofessionnelle en s’appuyant sur le
logiciel GLOBULE®. Cette étude cherche a identifier si GLOBULE® est une aide au réle de
coordinateur des soins du médecin traitant dans le cadre de prises en charge palliatives a
domicile.

Il s’agit d’une étude qualitative menée aupres de médecins généralistes du Sud
Gironde enregistrés sur PAACO grace au réseau ESCALE SANTE ou utilisant le logiciel dans le
cadre d’'une maison de santé pluriprofessionnelle. Les éléments ont été recueillis a 'aide
d’un questionnaire au cours d’entretiens semi-dirigés.

8 médecins ont répondu a l'interview, avec une moyenne d’age de 47 ans et une
installation depuis 15,1 ans en moyenne. Le nombre moyen d’années d’utilisation de
GLOBULE® par ces médecins est égale a 2,7 ans. 5 médecins déclarent utiliser la version
internet et 4 médecins I'application mobile. Selon les dires de la majorité des médecins,
GLOBULE® serait devenu leur moyen privilégié de communication au quotidien aux dépens
du téléphone qui resterait celui de l'urgence. D’apres les éléments recueillis, ce logiciel
réalise une synthese de coordination en devenant le repére central des informations
échangées et le coeur des échanges interprofessionnels. Il permet ainsi une meilleure
efficacité dans I'organisation des soins. L'application évite également la perte d’informations
grace a la possibilité d’acces en solution de mobilité, c'est-a-dire a la rédaction et a la lecture
du dossier médicosocial depuis le domicile du patient, et grace a son accessibilité par tous
les professionnels médicaux, paramédicaux et médico-sociaux.

GLOBULE® facilite la coordination des soins par le médecin traitant en améliorant la
communication entre professionnels et en permettant une réactivité de tous les
intervenants au domicile. L'application nécessite formation et rigueur d’utilisation mais
apporte un confort dans I'organisation des soins palliatifs a domicile.



ABSTRACT

THE ROLE OF COORDINATION OF CARE BY THE FAMILY DOCTOR IN HOME PALLIATIVE CARE
MANAGEMENT: how useful is the GLOBULE® application?

As life expectancy grows longer, the family doctor has become the coordinator of
lengthy, complex medical care. As part of the digital health development, the Plateforme
Aquitaine d’Aide a la COmmunication (PAACO) is designed to improve interprofessional
communication by means of GLOBULE® software. This project seeks to identify whether
GLOBULE® is a useful aid to the family doctor’s role as medical care coordinator regarding
home-based palliative care management.

This is a qualitative survey conducted among GPs in the South Gironde area
registered with PAACO through the ESCALE network or using the software at a
multidisciplinary nursing home. The data were collected using a questionnaire at semi-
structured interviews.

Eight doctors participated in the interview, having an average age of 47 years and an
average 15.1 years in practice. They had been using GLOBULE® for an average 2.7 years. Five
doctors said they were using the Internet version, and four the mobile application. The
majority of these doctors stated that GLOBULE® had become their preferred method of
communication, while still relying on the phone for emergencies. According to the data
received, this software performs a synthesis of coordination, making it the main hub for
interprofessional exchanges. Thus it enables more efficient organisation of health care. The
application also avoids data losses by providing a mobile access solution, i.e. a medical file
read-and-write function from the patient’s home, and by providing access to all medical,
paramedical and medical social professionals.

GLOBULE® facilitates the coordination of medical care through enhanced
communication between professionals and greater reactivity by all home care providers.
While the application requires training and careful use, it enhances organisation of home
palliative care management.
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1 INTRODUCTION

L’état de santé de la population en France, globalement meilleur que celui de ses
voisins européens selon le dernier rapport de la DRESS, met en exergue plusieurs points dont
I'allongement de I'espérance de vie (85,4 ans pour les femmes et 79,2 ans pour les hommes)
et la progression des maladies chroniques liées au vieillissement (1). Ceci nécessite des
prises en charge médicales adaptées plus longues et plus complexes qu’auparavant. En
paralléle, la derniere loi santé 2016 insiste sur le role pivot du médecin traitant dans ces
prises en charge et met en avant la facilitation et I'organisation des parcours de santé.

J'ai été plusieurs fois confrontée, au cours de remplacements de médecine générale,
a des prises en charge palliatives a domicile compliquées a plusieurs niveaux : d’une part, ce
sont des situations délicates nécessitant temps et implication personnelle et d’autre part,
elles exigent une forte coordination entre les différents professionnels de santé. La difficulté
est que ces professionnels ne se connaissent pas forcément et connaissent encore moins les
remplacants. Cette nécessité d’une coordination efficace est souvent difficile a organiser,
entrainant une insatisfaction dans certaines prises en charge.
Je me suis donc interrogée sur les outils possibles pour améliorer cette coordination entre
les différents professionnels qui n’interagissent souvent entre eux que par le biais
d’ordonnances ou par téléphone quand le temps presse. Or, les hypersollicitations
téléphoniques sont responsables d’interruptions de tache du médecin appelé et induisent
une diminution de la concentration. Ceci engendre une perte d’informations et de temps
pour chacun et diminue I'efficacité des liens. Dans le cadre du développement de I'e-santé
(ou santé numérique), j'ai découvert un logiciel informatique sécurisé accessible sur
smartphone (donc consultable en tout lieu) qui met en lien les professionnels de santé :
GLOBULE®. Jai souhaité étudier si une telle application pouvait faciliter le réle de
coordination du médecin traitant au cours de prises en charge complexes que sont les soins
palliatifs a domicile et si cela permettait d’améliorer la qualité des soins et de leur
organisation.

L’application GLOBULE® est développée dans le cadre de I'extension de I’e-santé ou
santé numérique. Celle-ci est une ambition européenne depuis 2004 dont l'objectif est
d’utiliser I'’ensemble des nouvelles technologies afin de maintenir I'organisation du systéme
de santé actuel. En France, I'e-santé tarde a se développer et de nombreux projets voient
petit a petit le jour a des échelons régionaux. Ainsi, avec le Conseil Régional Aquitaine (CRA),
I’Agence Régionale de Santé (ARS) et le groupe TéléSanté Aquitaine (TSA), la PlateForme
Aquitaine d’Aide a la Communication (PAACO) est née dans le but d’améliorer la
communication interprofessionnelle en étant surtout axée sur la communication en
mobilité. Cette plate forme utilise la solution logicielle GLOBULE®, éditée par la société KI-
LAB®, accessible sur ordinateurs, tablettes et smartphones, qui permet I'acces a un dossier
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médical et la communication interprofessionnelle autour de ce dossier méme hors du
cabinet médical (2,3).

Ce projet a concerné initialement 12 sites pilotes de 2012 a 2014 et les retours des
utilisateurs ont été trés encourageants avec un degré de satisfaction important quant a
I'utilisation au quotidien de ce dispositif et quant a I'impact sur les pratiques.

Néanmoins, les retours des utilisateurs concernaient essentiellement des médecins
internes aux structures pilotes et concernaient moins leurs correspondants externes
(médecins traitants, infirmiers libéraux,...). Je me suis donc penchée sur I'utilisation de cette
application par les médecins généralistes en lien avec une structure pilote : le réseau ESCALE
SANTE, réseau de santé implanté en Sud Gironde, dont la fonction est I'appui a la
coordination des soins dans les situations complexes comme les soins palliatifs a domicile. Le
soin palliatif a domicile nécessitant une tres forte coordination entre les différents
intervenants, je me suis intéressée a l'impact de cette application dans le rdle de
coordination du médecin traitant dans ces prises en charge tres spécifiques mais a chaque
fois uniques. Permet-elle un gain d’efficacité en termes de coordination des soins ? Rend-elle
ces prises en charge moins contraignantes et plus faciles a gérer ?

11



2 GENERALITES

2.1 Le médecin traitant, au coeur de la coordination des soins

Historiquement, le médecin traitant n’avait qu’une définition littéraire a savoir
le « médecin qui soigne habituellement le patient » (définition du Larousse®). Avec la loi du
13 aout 2004 relative a I’Assurance Maladie, la notion de médecin traitant a pris une
dimension beaucoup plus formelle avec une définition juridique. Il devient ainsi le pivot d’un
parcours de soins coordonné. En centralisant les avis des autres soignants et en assurant la
création et [l'actualisation du dossier médical personnel, il devient I'organisateur
incontournable de l'orientation du patient (4). Le médecin traitant est un médecin
hospitalier ou libéral choisi librement par le patient majeur (ou avec l'accord d’un
responsable légal pour les patients de 16 a 18ans) et déclaré comme médecin référent a la
sécurité sociale. Le plus souvent, le médecin traitant est un médecin généraliste libéral.

Ses roles (définis par le Code de Santé Publique) sont multiples et bien définis, a savoir (5) :

= Contribuer a l'offre de soins ambulatoires, en assurant pour ses patients la
prévention, le dépistage, le diagnostic, le traitement et le suivi des maladies ainsi que
I'éducation pour la santé.

= Qrienter ses patients, selon leurs besoins, dans le systeme de soins et le secteur
médico-social.

= S'assurer de la coordination des soins nécessaire a ses patients.

= Veiller a I'application individualisée des protocoles et recommandations pour les
affections nécessitant des soins prolongés et contribuer au suivi des maladies
chroniques, en coopération avec les autres professionnels qui participent a la prise
en charge du patient.

= S'assurer de la synthése des informations transmises par les différents professionnels
de santé.

= Contribuer aux actions de prévention et de dépistage.

= Participer a la mission de service public de permanence des soins.

La loi place ainsi le médecin traitant (plus souvent appelé dans les documents officiels
« médecin généraliste de premier recours ») au centre de la coordination des soins et lui
confere un réle pivot dans I'organisation des soins, que ce soit dans I’'entrée dans le systeme
de soins, dans le suivi et dans la coordination du parcours.

2.2 La coordination des soins, une organisation clé autour du patient

2.2.1 Définition

La définition de la coordination des soins proposée par la HAS (septembre 2014) est
la suivante : « organisation délibérée des activités de soins a un patient entre plusieurs
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acteurs du systeme de santé. Elle implique la mobilisation de personnels et d’autres
ressources nécessaires a la prise en charge du patient et est souvent gérée par I’échange
d’informations entre les participants responsables de différents aspects des soins ». « La
coordination des soins ne peut avoir lieu que si certains éléments essentiels sont réunis :
Iimplication des différents intervenants dans la prise en charge d’un patient, une
interdépendance, la connaissance des ressources disponibles et du réle de chacun et
I’échange d’informations entre les intervenants (6) ».

La Direction Générale de I'Offre de Soins (DGOS) propose une définition proche a savoir :
« La coordination des soins se définit comme une action conjointe des professionnels de
santé et des structures de soins en vue d’organiser la meilleure prise en charge des patients
en situation complexe, en termes d’orientation dans le systéme, de programmation des
étapes diagnostiques et thérapeutiques et d’organisation du suivi. Elle s’intégre dans la
coordination du parcours de santé et a pour objectif de faire bénéficier au patient de la
« bonne réponse, au bon endroit, et au bon moment » (6) ».

Il s’agit de mieux synchroniser les interventions autour du patient dans une logique
de juste recours aux soins. La coordination vise également a décloisonner le systeme de
santé en permettant d’articuler toutes les ressources nécessaires a la prise en charge
optimale du patient tout particulierement du patient en situation complexe.

Cette coordination des soins est effectuée par le médecin traitant qui a une place
centrale dans le parcours de soins ou dans le cadre de réseaux de soin. Elle nécessite la
création et le développement d’un dossier médical personnel (DMP) et le renforcement des
outils d’échange et de partage des données via les systemes d’informations sécurisés. Ainsi,
pour permettre au médecin traitant d’assurer ce role de coordinateur, les Autorités de Santé
développent des outils d’appui a la coordination des soins.

2.2.2 Lafonction d’appui a la coordination des soins

Les professionnels de premier recours sont donc confrontés a la nécessité
d’améliorer I'organisation des parcours de santé d’'un nombre croissant de patients atteints
de pathologies chroniques. Ceci nécessite :

= une évaluation globale de la situation médico-sociale de chaque patient,

= une planification, un suivi et une coordination des interventions sanitaires et sociales,

= une réévaluation de leurs effets afin de réajuster le projet de soin personnalisé de la
personne

= et un travail commun et coordonné entre tous les professionnels intervenants.

La fonction d’appui a la coordination est définie comme I'ensemble des activités
nécessaires a I'organisation des parcours mais ne pouvant étre directement effectuées par
les professionnels de santé primaire. Elles peuvent étre mobilisées séparément en réponse a
des besoins ponctuels ou combinées dans le cadre d’'un accompagnement de proximité,
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personnalisé et rapproché des patients en situation complexe et on parle alors « d’assistance
au parcours » (7).

La fonction d’appui a la coordination prend différents aspects a savoir (6) :
= Une aide a la pratique : mise a disposition de référentiels de bonnes pratiques,

intervention de professionnels extérieurs en vue d’un accompagnement du patient
et/ou du médecin avec proposition d’avis expert en soins palliatif, élaboration d’un
répertoire utile a [l'orientation des patients et a I'‘organisation du parcours
proposition d’outils d’amélioration des pratiques.

= Des aides a la réalisation de procédures cliniques en proposant des évaluations

multidisciplinaires au domicile du patient (I'exemple type est celui de I'évaluation de
la personne agée), ce qui est constamment fait lors de I'entrée dans un réseau
gérontologique ou palliatif. Ceci permet une orientation vers des aides
personnalisées et |’élaboration d’un projet personnalisé de soins.

= |’éducation thérapeutique du patient : elle vise a aider les patients a acquérir ou

maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux la maladie
chronique qui les touche.
= Le lien ville/hdpital avec notamment I'organisation de la transition hopital-ville afin

d’éviter une rupture des soins et de limiter au maximum les ré-hospitalisations (4).

2.2.3 Particularités de I’appui a la coordination lors de situations complexes

Selon I'HAS, une situation est qualifiée de complexe lorsque la prise de décision
clinique et les processus liés aux soins ne sont ni standards, ni de routine. Entrent également
dans ce cadre les situations pour lesquelles la présence simultanée d’une multitude de
facteurs (personnels, psychosociaux, culturels, familiaux, économiques,...) est susceptible de
perturber et/ou de remettre en cause la prise en charge du patient et d’aggraver son état de
santé (6).

En paralléle, la DGOS les définit comme des «situations appelant une diversité
d’intervenants et auxquelles le médecin de premier recours ne peut répondre avec ses
propres moyens » (8).
De nombreux modeles d’appui a la coordination des soins sont développés que ce soit sur le
plan national ou régional comme le Schéma Régional d’Organisation des Soins (SROS) en
Aquitaine de 2012 a 2016 qui prévoit la mise en place de « coordination d’appui au médecin
traitant pour la gestion des cas complexes nécessitant une articulation avec une prise en
charge médico-sociale ou sociale » (4). L'enjeu de cette organisation est de mettre a
disposition, sur chaque territoire de proximité, un dispositif d’aide a la coordination des
soins au service des professionnels, des patients et de leur entourage. Ceci, dans un double
but :

= Apporter une aide a I'organisation du parcours de santé : Le médecin généraliste est

le plus souvent en mesure d’assurer lui-méme ce roéle en lien avec les autres
professionnels de premier recours (infirmiers, kinésithérapeutes, aides soignantes,...)
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d’autant plus s’il exerce de fagon coordonnée au sein de poles de santé et avec des
outils adaptés comme les systemes d’informations partagés. Il peut néanmoins avoir
besoin d’'un appui notamment dans les situations nécessitant I'intervention d’'une
multitude de professionnels dans les champs sanitaires, sociaux, médico-sociaux,...
C’est 'exemple des problématiques de maintien a domicile des personnes agées ou
des soins palliatifs a domicile (4).
Cet appui fonctionnel permet au médecin traitant de gagner du temps tout en
améliorant la prise en charge grace a une optimisation de I'évaluation de la situation
et a une mobilisation de I'ensemble des ressources nécessaires.

= Améliorer la lisibilité et I'acces aux dispositifs de coordination car il existe de

nombreuses structures (réseaux de santé, Méthodes d’Action pour I'Intégration des
services d’Aide et de soins MAIA, Centre Local d’Information et de Coordination
CLIC, Services de Soins Infirmiers A Domicile SSIAD, ..) impliquées dans cette
coordination mais pilotées par des organismes différents ce qui rend leur
identification et leur utilisation parfois complexe (4,8).

2.2.4 Un exemple d’appui a la coordination des soins : les réseaux de santé et
leurs systémes d’information

Les réseaux de santé apparaissent dans les ordonnances d’avril 1996 du code de
Santé Publique et du code de la Sécurité sociale afin de faciliter le lien ville-hdpital et de
décloisonner le systéme de santé tout en replacant le patient au centre du systéme de soins
(9). lls sont inscrits dans la loi du 4 mars 2002 et sont I'un des principaux dispositifs de
coordination des acteurs intervenant dans le parcours de santé. En effet, ces réseaux de
santé sont historiquement positionnés dans le champ de la coordination et sont, de fait,
devenus des spécialistes de la coordination.
Ce sont des regroupements de professionnels de santé (médecins, infirmiers, psychologues,
ergothérapeutes, ...) et d’autres professionnels (travailleurs sociaux, personnel
administratif,...). Constitués en majorité sous forme d’association loi 1901, ils ont pour objet
de favoriser I'acces aux soins, la coordination, la continuité ou l'interdisciplinarité des prises
en charge (10).
Les réseaux, pour assurer une bonne coordination, s’appuient sur un systéme d’information
communicant et intégré a la fois dans les secteurs médicaux, sanitaires et médico-sociaux
sans multiplication des applications ni des interfaces techniques qui pourraient nuire a une
coordination efficace.

Ainsi, le systéme d’information est congu pour articuler divers corps de métiers de
domaines variés (soins, aides a la personne, appui a la coordination,..) qui sont gérés
indépendamment les uns des autres et surtout qui sont soumis a des cadres réglementaires
différents. Le systeme d’information doit permettre d’élaborer un projet personnalisé de
Santé (PPS) qui sera au cceur de la coordination des actions autour du patient. Ce systéme
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d’information doit pouvoir permettre une contribution des différents intervenants via des
fonctionnalités intégrées a leur propre logiciel-métier permettant un meilleur lien entre tous
les acteurs.

Le systeme d’information, point central du « travailler ensemble », a comme enjeu principal
de permettre échanges et partages des informations de maniére efficace et en toute
sécurité. Il facilite le recueil d’'informations, évite la recopie de compte rendu papier et
permet la saisie d’informations transmises oralement assurant la tragabilité indispensable.
Bien entendu, il prend en compte I'implication du patient et de ses aidants dans son
parcours de santé dans le respect de ses droits et choix (8). Enfin, s’agissant des données de
santé a caractere personnel, il s’inscrit dans le cadre légal en vigueur.

2.3 Un point juridique sur le partage des données obligatoire dans la coordination
des soins

Concernant le partage des données de santé dans le domaine meédico-social,
I’'absence de cadre réglementaire limite actuellement le partage et I'’échange de données de
santé aux seuls professionnels de santé. En effet, les données de santé ne peuvent étre
communiquées et utilisées dans les conditions déterminées par la loi que dans l'intérét du
patient (assurer son suivi médical, faciliter sa prise en charge par I'assurance maladie
obligatoire,...) ou pour des besoins de santé publique (11).

Selon I'article 4 du Code de Déontologie médicale (ou article R 4127-4 du Code de
Santé Publique), ce secret couvre tout ce qui est venu a la connaissance du médecin dans
I’exercice de sa profession, c'est-a-dire non seulement ce qui lui a été confié, mais aussi ce
gu’il a vu, entendu ou compris (12). Sont tenus au secret professionnel tous les
professionnels de santé, les professionnels intervenant dans le systeme de santé et les
personnes qui assistent le médecin (13). Il est néanmoins stipulé dans I'article 45 du Code de
Déontologie médicale qu’indépendamment du dossier médical prévu par la loi (Dossier
Médical Personnel), le médecin tient pour chaque patient une fiche d’observation qui lui est
personnelle. Cette fiche est confidentielle et comporte les éléments actualisés, nécessaires
aux décisions diagnostiques et thérapeutiques. Les notes personnelles du médecin ne sont ni
transmissibles, ni accessibles au patient ou aux tiers. Le médecin est responsable de tous les
documents médicaux, notes personnelles et toute information médicale dont il peut étre
détenteur selon I'article 73 de ce Code (12).

Par I'article 72 du code de Déontologie, le médecin est autorisé a partager avec les
autres médecins participant a la prise en charge du patient, toutes les informations et
documents utiles a la continuité des soins, sous couvert du consentement du patient (12).
Cette notion de secret partagé est prévue par I'article L1110-4 alinéa 3 du code de la santé
publique (14). Lorsque le malade est pris en charge par une équipe de soins dans un
établissement de santé, les informations sont réputées confiées a I'ensemble de I'équipe
(11).
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Concernant la tenue d’un dossier médical informatisé, le Conseil National de I'Ordre
des Médecins (CNOM) résume les obligations légales par (13):

= Le patient est informé que ses données de santé sont informatisées, son
consentement est recueilli ;

= Les médecins, appelés a échanger ou partager les données de santé, sont identifiés et
authentifiés de facon personnelle et leurs accés sont régis par des régles
d’habilitation claires, avec tracage des acces ;

= La conservation des données numériques est réalisée dans des conditions propres a
identifier les auteurs et a garantir leur intégrité et leur exploitation dans le temps ;

= Les dispositions réglementaires relatives a la sécurité et les référentiels de
chiffrement qui sont adoptés (le cryptage des informations) sont adaptées a la
préservation de la confidentialité ainsi qu’aux usages professionnels.

Concernant l'archivage des données, il n’existe pas de prescription juridique
concernant la durée de conservation des archives des médecins libéraux : 'usage était de 30
ans, durée alignée sur le délai de prescription en matiere civile. La loi du 4 mars 2002 a bien
réduit cette durée a 10 ans mais ce délai court a compter de la consolidation d’un dommage.
Le délai de conservation des archives hospitalieres est fixé a 20 ans a compter de la date de
la derniere consultation ou du dernier séjour. Par précaution, le CNOM recommande une
durée minimale de 20 ans, comme celle appliquée par les établissements de santé (13).
L'archivage des données numériques souléve une question importante sur leur valeur car
I’écrit électronique ne vaut preuve qu’a la condition que son auteur puisse étre diment
identifié et qu’il soit établi et conservé dans des conditions de nature a en garantir I'intégrité
et a en préciser la date de création. Le CNOM recommande ainsi d’opter pour des systemes
de stockage horodatés (13).

Concernant le dossier médical informatisé partagé a vocation professionnelle, il est a
distinguer du dossier médical personnel (DMP), propriété de I'assuré, défini par la loi du 4
mars 2002. Le dossier médical informatisé doit faire I'objet d’une déclaration a la CNIL sous
peine de sanctions (15).

Pour les structures pluri professionnelles, regroupant a la fois des professionnels
médicaux ou paramédicaux et des professionnels sociaux, le CNOM recommande que
chaque profession dispose d’un volet propre dans un logiciel commun a la structure et que
les différents volets ne puissent faire I'objet d’'un partage que sous réserve de I'information
du patient, de son consentement et de son droit d’opposition (13). Les professionnels de
santé se voient alors attribuer un accés en mode « lecture/consultation» ou
« écriture/alimentation». Toute connexion doit étre tracée et datée.

La protection des données de santé passe également par la vérification du contrat
d’assistance et de maintenance qui lient le cabinet médical a son éditeur de logiciel et a tout
fournisseur de services informatiques ; celui-ci doit comporter une clause de confidentialité
rappelant leurs obligations a ces sociétés (13).
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Concernant les échanges professionnels par voie électronique, ces correspondances
sont gérées par les regles du secret médical partagé (12) et par I'article L1110-4 du code
santé publique relatif a la confidentialité des données (comme la tenue de tout dossier
médical). Ces échanges doivent se faire par messagerie sécurisée, dédiée aux professionnels
de santé, garantissant l’identification, I'authentification, la confidentialité et la non-
répudiation des documents (le document est rendu illisible par codage et ne peut étre relu
gu’avec la clé de déchiffrement) (11).

L’ASIP Santé (Agence des systemes d’information partagés de santé), agence d’Etat
responsable de la certification électronique, a créé un conseil d‘éthique et de déontologie
permettant de développer des systémes d’information respectueux de la protection des
données de santé a caractere personnel (16).

2.4 Soins palliatifs a domicile : une prise en charge complexe nécessitant une forte
coordination des soins

2.4.1 Définitions des soins palliatifs

Les soins palliatifs sont « des soins actifs et continus pratiqués par une équipe
interdisciplinaire, en institution ou a domicile. Ils visent a soulager la douleur, a apaiser la
souffrance physique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son
entourage (loi du 9 juin 1999) » (17). Ils concernent les patients atteints de maladie grave,
chronique, évolutive ou terminale mettant en jeu le pronostic vital, en phase avancée ou
terminale, quel que soit I'dge du patient. Les soins palliatifs s’adressent également aux
familles des patients et a leurs proches en assurant soutien, aides sociales, congé de
solidarité,...

La prise en charge par les équipe de soins palliatifs peut (et doit idéalement) débuter
précocement sur le plan de I'accompagnement comme des soins. La nature de l'aide
proposée varie en fonction des besoins tout au long de I’évolution de la maladie nécessitant
ainsi suivi et réévaluation réguliers.

Les soins palliatifs sont pris en charge par I'’Assurance Maladie que ce soit a domicile en
s’adressant aux soignants libéraux ou a un réseau de soins palliatifs ou a I’h6pital en unité
spécialisée, lits identifiés comme tels ou via les équipes mobiles.

2.4.2 Historique : de la naissance des soins palliatifs a nos jours (18) (19)

L’accompagnement du mourant est longtemps resté une pratique familiale et/ou
religieuse. C'est en 1842 que Jeanne Garnier crée a Lyon « les dames du calvaire », une
ceuvre confessionnelle de veuves laiques se consacrant au service des malades incurables,
qui s'implante a Paris en 1874 (future maison médicale Jeanne Garnier).
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Cicely Saunders (1918-2005) est une des pionniéres en développant des soins

adaptés aux personnes que la médecine ne peut plus guérir. En poursuivant ses recherches
sur la morphine ; elle introduit le concept de « douleur globale » (souffrances physiques,
psychologiques, sociales, spirituelles) et de prise en charge globale. En 1967, elle fonde le
premier hospice disposant d’'une équipe professionnelle soignante a Londres et dés 1969,
elle y adjoint un service d’hospitalisation a domicile. Elle répond ainsi a la demande de
nombreux patients de décéder a domicile, partant du constat que nombre d’hospitalisations
sont liées a un épuisement et a des craintes familiales ainsi qu’a un tabou de la mort. Elle
accorde une importance capitale a une équipe de soins soudée, témoignant confiance et
amitié, mettant en place une éthique de la collaboration, de I'écoute et de la
communication.
Le mouvement se diffuse rapidement dans les pays anglo-saxons et en 1975, le Dr Balfour
Mount crée au Royal Hospital de Montréal (Canada), une unité de soins palliatifs (USP),
préférant le terme de soins palliatifs a celui d’hospice, trés péjorativement connoté. Il
poursuit a son tour la démarche mettant la priorité sur les besoins du patient et son
autonomie dans les décisions de soin.

En France, le début de la réflexion remonte au début des années 70 grace aux
contacts de médecins frangais avec les équipes anglaises et canadiennes. En 1977, le Dr
Renée Sebag-Lanoé introduit I'approche palliative a I’hépital Paul-Brousse a Paris (dans le
service de gérontologie). La premiére consultation de soins palliatifs voit le jour en 1978
avec le Dr Marie-Héléne Salamagne a la Croix Saint Simon (Paris). Petit a petit, des
associations autour de I'accompagnement de fin de vie se constituent et c’est en 1984 que
I'importance des soins palliatifs s’affirme : le congrés de la Fédération des Associations du
Droit de Mourir dans la Dignité (ADMD) provoque de vives réactions. Le pere Vespieren
dénonce les pratiques d’euthanasie active pratiquées dans certains services ce qui pousse le
Pr Robert Zittoun (hématologue a I'hopital Dieu) a réunir un groupe de réflexion
pluridisciplinaire autour de la fonction médicale et de I'accompagnement: le Comité
d’Ethique est né. Suite a cela, I’Association pour les soins palliatifs nait a Paris en 1989 : la
Société francaise d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP).

La 1ere USP ouvre ses portes en 1987 a I'h6pital de la cité universitaire a Paris, unité dirigée
par le Dr Maurice Abiven, et la premiere équipe mobile de soins palliatifs en 1989 a I'Hotel-
Dieu.

En 1995, le Code déontologie médicale est réécrit :
= |’article 2 stipule que le médecin exerce sa mission dans le respect de la vie, de la
personne et de sa dignité
= L'article 37 : le médecin doit s’efforcer, en toutes circonstances, de soulager les
souffrances et d’éviter toute obstination déraisonnable
= Larticle 38 : I'obligation est faite au médecin d’accompagner le mourant jusqu’a ces
derniers instants en lui interdisant de provoquer délibérément la mort.
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En 1998, Bernard Kouchner, secrétaire d’Etat chargé de la Santé, déclare les soins
palliatifs et la douleur comme une priorité de santé publique. De cette décision, découlent
des actions de formation, la création de nouvelles structures de soins et un ensemble de lois,
circulaires et recommandations visant a encadrer la fin de vie pour les malades, leurs
proches et les professionnels de santé. Cette nouvelle loi garantit un droit d’acces aux soins
palliatifs a toute personne en fin de vie et institue un congé d’accompagnement que
peuvent prendre des personnes désireuses d’accompagner un proche en fin de vie.

Une circulaire du 19 février 2002 définit les missions et modalités de fonctionnement des
réseaux de soins palliatifs et d’"HAD, la notion de démarche palliative dans tous les services
et le concept de lits identifiés de soins palliatifs.

Le 23 avril 2005, sort la loi relative aux droits des malades et a la fin de vie ou loj
Leonetti (et ses décrets d’application). Elle replace le patient au centre des décisions
concernant son droit a I'abstention thérapeutique ou a I'arrét des traitements et sauvegarde
la dignité du mourant en assurant la qualité de sa fin de vie. Elle donne également un poids a
la décision médicale d’arrét des traitements dans le cas ou le patient serait hors d’état
d’exprimer sa volonté. Apparaissent également la notion de directives anticipées et de
désignation de personne de confiance, personne désignée par le patient qui sera
I'interlocutrice privilégiée en cas d’incapacité pour le patient d’exprimer sa volonté.

La mission d’évaluation de la loi Leonetti a conduit a la création de I'Observatoire
National de la fin de vie (ONFV) qui met en lumiere en 2011 toute la difficulté de
développement des soins palliatifs : seulement 1/3 des malades décédant a I'hopital et
relevant de soins palliatifs est identifié comme tel, la formation des professionnels et la
recherche sont insuffisants, le débat sur I’euthanasie reste encore trés fermé.

Enfin, la derniere loi Santé, ou loi Leonetti-Claeys, promulguée le 02 février 2016
(dont la publication des décrets d’application est prévue entre juin et septembre 2016 mais
ne sont pas publiés a la date d’impression de la thése), insiste sur la pluridisciplinarité et les
prises en charge pluri professionnelles. Le patient est réaffirmé au centre de cette prise en
charge avec appui sur les directives anticipées et le choix du patient concernant I'arrét de
thérapeutiques, afin de permettre une fin de vie dans la dignité et apaisée de toute
souffrance. La sédation profonde devient possible au domicile du patient et un accent est
mis sur la formation des professionnels. Le « travailler ensemble » entre professionnels
libéraux, services d’"HAD, d’EMSP et réseaux de soins palliatifs est un autre point clé de cette
loi, notamment avec la prise de décisions par procédure collégiale (20).

2.4.3 Spécificités de I'exercice des soins palliatifs a domicile

La prise en charge palliative a domicile est une prise en charge dans le lieu de vie
habituel a savoir : domicile personnel ou familial, maison de retraite, ... La démarche
palliative a domicile repose sur des principes identiques que I'on exerce en établissement ou
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a domicile, elle consiste en une approche globale de la situation du patient en prenant en
compte a la fois la dimension biomédicale, psychologique, sociale, existentielle et éthique
(27).

Elle nécessite une adhésion du patient et de sa famille au projet de maintien ou de soins a
domicile. Pour cela, les acteurs du domicile doivent bénéficier d’'une information claire sur le
déroulement du projet, de ses avantages mais aussi de ses inconvénients et de ses limites.
Un accompagnement psychologique de la famille et du patient sont nécessaires ce qui sous
entend d’écouter les craintes et les attentes, d’évaluer les besoins, d’expliquer et de rassurer
sur le déroulement de la prise en charge et de garantir la possibilité de retour rapide en
hospitalisation si nécessaire.

Sur le plan matériel, deux conditions semblent indispensablesa un accompagnement
optimal : des locaux adaptés a l'installation d’un lit médicalisé et au stockage du matériel
nécessaire ainsi qu’une présence familiale/aidants importante (24h/24 dans I'idéal).

L'équipe intervenant au domicile est une équipe pluridisciplinaire médicosociale faisant
intervenir (17):
= Des professionnels libéraux a savoir médecins, kinésithérapeutes, infirmiers,
pharmacien, psychologue, orthophonistes,... Chacun a un role bien défini dans
I’'accompagnement et la prise en charge.

= Des acteurs de soins organisés :

= Services d’HAD en cas de soins lourds et complexes : destinés aux

malades atteints de pathologies graves aigués ou chroniques,
évolutives et/ou instables, qui, en I'absence d’un tel service, seraient
hospitalisés en établissement de santé (21).

= Services de soins infirmiers a domicile (SSIAD): qui assurent sur
prescription médicale des prestations de soins infirmiers sous la forme
de soins techniques ou de soins de base et relationnels.

= Réseaux de soins palliatifs qui apportent un avis d’expert

= Des acteurs sociaux et médico-sociaux :

= Conseils généraux: aides financieres permettant le maintien au
domicile via I'allocation personnalisée d’autonomie (APA) par
exemple.

= Associations d’aide a domicile

= Centres communaux d’action sociale (CCAS) dont les actions sont de

divers types: instruction des dossiers d’aide sociale, portage des
repas, ...
= Des associations de bénévoles d’accompagnement : elles proposent une présence,

une écoute et un soutien par des personnes bénévoles formées a I'accompagnement
du malade en situation palliative et de ses proches. Le bénévole participe a la
prévention de I’épuisement des aidants en assurant une présence aupres du malade
leur permettant de s’absenter un moment (17).
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Lors d’une prise en charge palliative a domicile, I'équipe libérale pluridisciplinaire
intervenant dans le lieu de vie doit répondre a des exigences précises :
= Chaque acteur a un devoir de compétence technique et humaine ;
= |'équipe doit étre cohérente et consciente d’adhérer a un projet de soins unique et
personnalisé, les souhaits du malade doivent étre connus de tous et les directives
anticipées respectées ;
= Elle doit s’assurer d’une transmission transversale de I'information (19) a savoir la
bonne communication entre tous les intervenants ;
= L|’équipe a besoin d’une disponibilité particuliere ;
= Enfin, le temps global d’intervention au domicile doit étre planifié avec les proches
afin de permettre a I'entourage des temps libre et d’éviter 'omniprésence soignante
qui pourrait figer la vie familiale.

Bien plus qu’en milieu hospitalier, le patient doit étre informé, écouté et rassuré. Il
doit connaitre les traitements prescrits, leurs objectifs et les effets secondaires possibles. La
rédaction de prescriptions anticipées (anxiété, douleur,...) doit étre minutieuse, claire et
nécessite compréhension et adhésion du patient puisque, contrairement aux structures
hospitaliéres, les professionnels ne sont pas présents au domicile 24/24h. Ainsi, I'absence de
professionnels peut étre pourvoyeur d’angoisse et d’anxiété de la part du patient et de ses
proches. L'accompagnement global du patient et de sa famille a une place centrale que le
soin palliatif ait lieu a domicile ou en structure.

Il ne faut pas oublier qu’une prise en charge a domicile n’exclut ni la possibilité de séjour
hospitalier en cas de symptome mal ou non maitrisé, ni celui de séjour de répit pour la
famille.

Concernant le domicile « maison de retraite », la démarche palliative doit étre
inscrite dans le projet d’établis