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Liste des abréviations :

ADMD : Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité
ARS : Agence Régionale de Santé

CHU : Centre Hospitalo-Universitaire

CNSA : Caisse Nationale de Solidarité pour I’ Autonomie
DIM : Département d’Information Médicale

DIUSP : Diplome InterUniversitaire de Soins palliatifs
DUSP : Diplome Universitaire de Soins palliatifs

EHPAD : Etablissement d’Hébergement Pour Personnes Agées Dépendantes
EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs

HAD : Hospitalisation A Domicile

HTA : Hypertension Artérielle

IAO : Infirmiere d’Accueil et d’Orientation

IDE : Infirmier(e) Diplomé(e) d’Etat

LATA : Limitation et Arrét des Thérapeutiques Actives
ONFV : Observatoire National de la Fin de Vie

PMSI : Programme de Médicalisation des Systémes d’Information
SAMU : Service d’Aide Médicale Urgente

SAU : Service d’Accueil des Urgences

SMUR : Service Mobile d’Urgence et Réanimation

SSR : Soins de Suite et de Réadaptation

UHCD : Unité d’Hospitalisation Courte Durée

USP : Unité de Soins palliatifs



INTRODUCTION

1. Eléments de contexte :

Dans son rapport 2011, I’Observatoire National de la Fin de Vie montrait que 61% des
patients décédés aux urgences en 2010 avaient plus de 80 ans et prés de deux tiers d’entre eux
(64%) étaient hospitalisés pour une pathologie dont 1’évolution était prévisible et dont les
symptdmes nécessitaient des soins palliatifs (1). Cette derniére affirmation repose sur les
travaux d’une équipe québécoise distinguant trois types de trajectoire correspondant chacune
a des stratégies spécifiques de prise en charge des personnes en fin de vie. La trajectoire 1
correspond a une évolution progressive et a une phase terminale facilement identifiable. La
trajectoire 2 est caractérisée par un déclin graduel ponctué de détérioration aigue (défaillances
cardio-pulmonaires, maladies métaboliques, affections de I’appareil digestif etc.). La
trajectoire 3 est définie par un déclin graduel et prolongé, typique des personnes agees fragiles
et/ou ayant une maladie d’Alzheimer ou maladies apparentées (2). On pourrait ainsi
précocement identifier la situation « palliative » et faciliter ’anticipation et la prise en charge
d’une agonie. En voulant insister sur le fait que les urgences n’étaient pas un lieu adapté a
I’accompagnement de la fin de vie, le Pr Sicard a été particulierement sévere dans son rapport
au Président de la République rédigé en 2012, « Penser solidairement la fin de vie » (3) :
« L’absence d’accompagnement des mourants aux urgences aboutira alors souvent a la
situation paradoxale et tragique d’une mort sur un brancard dans une salle ou un couloir,
dans une situation de stress intense pour les proches, ou dans la solitude ». Il s’agit surtout de
rappeler que les services d’urgence ne sont pas adaptés pour accueillir et accompagner les
situations de fin de vie, encore moins lorsqu’il s’agit de personnes agées fragiles souvent

atteintes de troubles cognitifs.

En 2013, le Département d’Information Médicale (DIM) informe les cadres
responsables du service des urgences (Service d’Accueil des Urgences (SAU) et Unité
d’Hospitalisation de Courte Durée (UHCD) réunis) du Centre Hospitalo-Universitaire (CHU)
d’Avicenne que le service est devenu le 3°™ service ol le taux de mortalité est le plus
important au sein du CHU (les deux premiers restant la Réanimation et le service d’Oncologie
Médicale). Les données du Programme de Médicalisation des Systémes d’Information
(PMSI) révelent que 55 des 64 patients décédés au sein du service des urgences en 2013 ont
plus de 75 ans. L’étude qualitative et quantitative des décés des plus de 75 ans montre que

32% (18/55) de ces patients provenaient d’EHPAD.



2. Données sociodéemographiques du département de la Seine

Saint-Denis :
2.1. Population générale et personnes agées de plus de 75 ans :

Avec la présence importante de familles et un taux de natalitéparticulierementélevé
(18,8 naissances pour 1 000 habitants en 2013, contre 15,2 en moyenne en lle-de-France, ou
12,4 en France), la Seine-Saint-Denis est un département jeune.ll compte 1 552 482habitants
dont 83 387 habitants de plus de 75 ans (4).

En Seine-Saint-Denis, 10 % des personnes ageesrésident en institution (maison de

retraite, résidence sociale, ...) (5).

2.2. Géographie du secteur du CHU Avicenne :

Le secteur du CHU Avicenne regroupe les villes de Bobigny (50 217 habitants),
Pantin (53 816 habitants), Pré Saint Gervais (18 033 habitants), Aubervilliers (78 129
habitants), La Courneuve (41035 habitants), Drancy (69 040 habitants) et le Bourget (15 787
habitants) soit 326 057 habitants.

2.3. Les caractéristiques des EHPAD du secteur du CHU Avicenne :

Au moment de I’écriture de ce manuscrit, le secteur du CHU comptait 12 EPHAD
dont les principales caractéristiques sont résumées dans le tableau 1. Celles-ci ont été

obtenues sur le site www.ehpadhospiconseil.fr.



Medecin Aide-
EHPAD jSJ?it(ljjitque zzlji:/lglent :\iltc;mbre de ?](Liigtnante la IDE la nuit

temps-plein
1 PNL! 1 82 Oui Non
2 PL 0,25 108 Oui Non
3 Public 1,8 280 Oui Oui
4 PL 0,5 89 Oui Non
5 Public NC 105 Oui Oui
6 PLN 0,2 85 Oui Non
7 PNL 0,5 94 Oui Non
8 PL2 0,5 114 Oui Non
9 PNL NC 82 Oui Non
10 PNL 0,5 85 Oui Non
11 PNL NC 79 Oui Non
12 PL 1 90 Oui Non

Tableau 1: Caractéristiques des 12 EHPAD du secteur du CHU Avicenne

3. Contexte juridique de I’accompagnement de la fin de vie :

3.1. La genese de ’encadrement juridique de la fin de vie en France:

En 1999 le droit francais promulguait une loi visant a garantir le droit a I’acces aux
soins palliatifs et a un accompagnement de fin de vie. Ce texte facilitait I’implantation des
soins palliatifs dans les établissements hospitaliers publics par la mise en place d’unités
dédiées, d’Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP) et des places d’Hospitalisation A
Domicile (HAD). Afin de permettre un accompagnement familial, cette loi octroyait le droit

au congé d’accompagnement d’un proche en fin de vie (6).

Avec la loi du 04 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme

de santé, les professionnels de santé avaient 1’obligation d’informer le patient de son état de

IPNL : Privé a but Non Lucratif
2PL : Privé a but Lucratif
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santé et de respecter le consentement libre et éclairé sans lequel aucun acte medical ni
traitement ne pouvait étre entrepris : une nouvelle étape des droits des malades était franchie.
En plus d’améliorer la qualit¢ du systétme de santé, cette loi instaurait une relation de
confiance entre le malade et les professionnels de santé afin d’évincer le paternalisme des

médecins a 1’égard de leurs patients (7).

L’exemple d’accompagnement de Vincent Humbert en 2003 a rappelé les limites de
I’encadrement juridique de la fin de vie en France. Les débats publics se sont multipliés. Les
citoyens, face a la maladie grave, a la mort, exprimaient la peur de souffrir inutilement, de
subir un acharnement thérapeutique et un abandon, de ne plus faire reconnaitre leur volonté
lorsqu’ils n’étaient plus en état de 1’exprimer, de ne pas pouvoir refuser ou arréter un

traitement.

3.2. La loi Leonetti relative aux droits des malades en fin de vie :

Les droits des malades en fin de vie ont été améliorés par la promulgation de la loi
Leonetti du 22 avril 2005 (8).En s’appuyant sur le dispositif des soins palliatifs déja en place,
ce texte encourage 1’usage de tous les moyens nécessaires pour soulager la douleur et autres
symptomes d’inconfort en situation de fin de vie. Elle interdit toute action provoquant
intentionnellement la mort. Elle interdit 1’acharnement thérapeutique et toute forme
d’obstination déraisonnable. Elle donne au médecin la faculté de suspendre ou de ne pas
entreprendre des actes médicaux jugés« inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet
que le maintien artificiel de la vie » (articles 1 et 9). Ainsi, il a le devoir de sauvegarder la
dignité du mourant et d’assurer, par des soins palliatifs et d’accompagnement, la qualité de sa
fin de vie (articles1, 4, 6 et 9). Pour ce faire, les professionnels de santé utilisent des
traitements qui, selon le principe du double effet, peuvent abréger la vie (article 2).Elle
impose une décision collégiale, interdisant au médecin de décider seul. Le médecin a le devoir
de respecter la volonté de la personne de refuser un traitement (articles 3, 6, et 7). Elle met en
place des dispositions permettant a toute personne d’exprimer a I’avance ses souhaits par la

rédaction de directives anticipées et la désignation d’une personne de confiance.
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3.3. De la loi Leonetti 2005 a la proposition de loi Claeys-Leonetti
2015 :

Si la loi Leonetti constitue une grande avancée et répond a la majorité des situations de
fin de vie, les craintes sociétales persistent et les débats faisant suite a des situations
complexes de fin de vie médiatiseée révélent les inquiétudes des citoyens. Le rapport du Pr
Didier Sicard (3) est unanime sur la méconnaissance de la loi par le grand public et donc par
les malades et leurs proches mais surtout par les médecins. En conséquence, son application
serait donc incompléte. Le « mal-mourir » persiste en France (3). A la suite du rapport du Pr
Sicard et des différents rapports de I’OFNV, une nouvelle proposition de loi émerge afin de
répondre aux attentes des concitoyens (1), (9), (10), (11). En reprenant le socle de la loi de
2005 elle la complete et la précise. Celle-ci permet de renforcer une nouvelle fois le droit des
malades. Les directives anticipées qui, en 2005, « doivent étre prises en considération » sont
maintenant imposées au meédecin. La rédaction des directives anticipées sera facilitée et
encadrée et leur accessibilité facilitée également. Valables pendant 3 ans en 2005, elles
demeurent valides dans le temps sauf modification. En I’absence de directives anticipées, les
avis sont maintenant clairement hiérarchisés : celui de la personne de confiance prime sur
celui de la famille et des proches. Le droit & une sédation en phase terminale est reconnu et
précisé. L hydratation et la nutrition artificielle sont reconnues comme des traitements et donc

participant a un acharnement thérapeutique (12).

4. Lafin de vie chez les personnes ageées :

Si les modalités pratiques de prise en charge des symptoémes médicaux lors de la fin de
vie sont bien codifiées par les recommandations des sociétés savantes (13), chez le sujet
polypathologique gériatrique, trés instable et ayant des alternances d’épuisement et de
récupération, la difficulté semble plutét porter sur la décision elle-méme d’arrét des
thérapeutiques curatives pour des soins exclusivement de confort. Plusieurs outils ont été
publiés pour tenter d’aider a la réflexion sur la fin de vie de la personne agée: outil Mobiqual,
organigramme d’aide a I’application de la loi Leonetti en gériatrie par la Société francaise
d’Accompagnements et de Soins Palliatifs (SFAP) et la Société Francaise de Gériatrie et de
Gérontologie (SFGG) (14). De méme, le Dr Sebag-Lanoég, en proposant une série de questions
a se poser en équipe pluridisciplinaire, nous apporte aussi un éclairage précieux et pratique

(15) : Quelle est la maladie principale de ce patient ? Quel est son degré d’évolution ? Quelle
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est la nature de I’épisode actuel surajouté ? Est-il facilement curable ou non ? Y-a-t-il eu une
répétition récente d’épisodes aigus rapprochés ou une multiplicité d’atteintes pathologiques
diverses ? Que dit le malade, s’il peut le faire ? Qu’exprime-t-il a travers son comportement
corporel et sa coopération aux soins ? Quelle est la qualité de son confort actuel ? Qu’en

pense sa famille ? Qu’en pensent les soignants qui le cotoient le plus souvent ?

5. Questions :

On sait que 81% des francgais souhaiteraient mourir a domicile (9). Or, en France, en
2013, seulement 25,1% des décés survenaient & domicile contre 57,2% en établissement de
santé public ou privé et 12,1% en EHPAD (11). Les EHPAD accueillent une population de
plus en plus agée, dépendante, polypathologique et fragile (16). Ils constituent un lieu de vie
et également un dernier lieu de vie pour leurs résidents. La prise en charge de la fin de vie est,
par conséquent devenue, au fil des années, un enjeu de plus en plus important pour ces

établissements : 90 000 personnes agées y décedent chaque année (10).

On rappelle que I’étude qualitative et quantitative des décés des plus de 75 ans
survenus au sein du service des urgences d’Avicenne en 2013, montrait que 32% (18/ 55) de
ces patients provenaient d’EHPAD. Nous nous sommes, en conséquence demandés quelles
étaient les réalités de prise en charge de la fin de vie dans les EHPAD du secteur du CHU.
Quelles sont les difficultés rencontrées par les médecins généralistes quant a la prise en
charge de la fin de vie des résidents ? Les moyens a disposition permettant de gérer une fin de
vie dans ces structures sont-ils identifiés et pleinement utilisés ? La loi Leonetti est-elle
connue, appliquée par les acteurs de santé concernés ? Quelles réponses apporter, par
conséquent, a ces difficultés ? Pouvons-nous répondre au souhait des résidents de mourir sur
leur lieu de vie ? Les transferts aux urgences sont-ils évitables ? Est-il possible de mourir
dignement en EHPAD ?
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MATERIEL ET METHODES

1. Type d’étude :

Il s’agit d’une étude prospective observationnelle par auto-questionnaire.

2. Population étudiée :

Les médecins généralistes intervenant dans les EHPAD du secteur d’ Avicenne ont été

recrutés du 18 mai 2015 au 22 septembre 2015 inclus.

2.1. Mode de recrutement :

2.1.1. Les EHPAD du secteur du CHU Avicenne :

La liste des EHPAD du secteur Avicenne a été dressée avec 1’aide du Service d’Aide

Médicale Urgente (SAMU) du CHU. Elle étaitcomposée de 12 établissements:

« Les glycines » au Bourget

« L’Epervier » au Bourget

« Le clos des peupliers » a Bobigny

« Hector Berlioz » a Bobigny

« La Villa Beausoleil » a Drancy

« La Chanterelle » au Pré-Saint-Gervais

« La Seigneurie » a Pantin

« Les Jardins de Pantin » & Pantin

« Centre Gérontologique Constance Mazier » a Aubervilliers
« La Maison du soleil » a Aubervilliers

« La Fondation hospitaliére Sainte-Marthe » a Bobigny

« Jean Viollet » a La Courneuve

Chaqgue établissement a été contacté par messagerie électronique disponible sur les

sites internet officiels, sans succes, puis, par téléphone, du 18 mai au 29 mai 2015. Aprés une

bréve explication du projet de thése, il a ét¢ demandé a I’interlocuteur de communiquer la

liste officielle des médecins traitants intervenant dans chaque établissement. Un EHPAD a

refusé de communiquer cette liste. Un EHPAD a refusé de donner les noms des médecins
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traitants mais s’est engagé a transmettre les questionnaires aux 6 médecins traitants
intervenant dans 1’établissement si et seulement si ceux-Ci étaient envoyés par voie postale.
Sept EHPAD ont communiqué la liste officielle mise a jour dans ’année par fax. Quatre
EHPAD ont communiqué la liste officielle mise a jour dans 1’année oralement lors de
I’entretien téléphonique. Ainsi, 91 noms de médecins généralistes intervenant dans les
EHPAD du secteur d’Avicenne ont pu étre répertoriés. La liste des médecins a été consignée

au sein d’un tableur Excel®(Microsoft, Redmond, USA).

2.1.2. Les médecins généralistes intervenant dans les EHPAD :

Avant la communication du questionnaire a chacun des 91 médecins généralistes, nous
avons décidé de les contacter afin de les sensibiliser au sujet de la thése, d’augmenter le taux

de participation a I’enquéte et de renforcer la valeur de 1’étude.

Les médecins ont été contactés par téléphone. Leurs numéros étaient fournis par les

EHPAD ou recherchés sur les pages jaunes.

Nous avons tenté de les contacter jusqu’a 3 fois du 29 mai 2015 au 24 juillet 2015

inclus :

e 49 médecins n’ont pu étre joints

e 36 médecins ont pu étre joints directement

e 1 médecin a répondu qu’il ne remplirait pas le questionnaire faute de temps
e 15 médecins ont souhaité recevoir le questionnaire par mail

e 18 médecins ont souhaité recevoir le questionnaire par voie postale

e 2 médecins ont souhaité recevoir le questionnaire par fax

e 6 messages ont été laisses aux méedecins via un secrétariat

Le résultat des appels était consigné au sein du tableur Excel® (Microsoft, Redmond,
USA).
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3. Le questionnaire :

3.1. Elaboration du questionnaire :

Le questionnaire a été élaboré de janvier 2015 a début juillet 2015, guidé par la
bibliographie, précisé par les discussions que nous avons eues avec des médecins généralistes,
des médecins spécialisés dans les soins palliatifs, des urgentistes, des gériatres et le personnel
soignant paramédical d’un EPHAD du 94. Nous avions visité cet EHPAD le 2 décembre 2014

afin de préciser le cadre de réflexion de notre sujet de these.

Le questionnaire visait a déterminer, identifier les difficultés rencontrées par les

médecins traitants lors de la prise en charge de la fin de vie de résidents.
Il était composé de 29 questions fermées :
e 11 questions a choix multiples (1,2,3,6,7,8,10,13,14,21,27)

e 17 questions dichotomiques (4,5,9,11,12,15,16,17,18,19,20,22,23,24,26,28,29)

e une question alternative (25)
Il a été rédigé sous 2 formes :

e une forme destinée a étre envoyée par voie postale ou par fax a 1’aide du logiciel
Word®

e une forme dédiée a I’envoi par messagerie ¢lectronique a 1’aide de Google Forms®

Ce questionnaire a été testé sur une douzaine de médecins généralistes exercant sur
I’ensemble du territoire francais, recrutés indifféremment quelque soit leur sexe, age, lieu

d’exercice, faculté de formation.
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3.2. Thémes du questionnaire :
Question 1 : expérience professionnelle en termes d’années d’exercice de la population
Question 2 : caractéristique financiere de la structure dans laquelle la population intervenait

Questions 3 a 11, 20 et 21 : réalité sur les moyens humains et matériels disponibles en
EHPAD

Questions 12 et 13 : la population étudiée etait-elle formée aux soins palliatifs et a la fin de

vie ?

Questions 14 a 29 : les éléments permettant 1’anticipation d’une situation de fin de vie et sa

prise en charge
Question 14 : les directives anticipées, la personne de confiance, le recours a la loi Léonetti

Questions 15, 16, 17 et 27 : participation du médecin traitant dans les réunions d’équipe en
EHPAD

Questions 18 et 19 : tracabilité et disponibilité des décisions médicales
Questions 22 a 26 : disponibilité et utilisation des structures « support »

Questions 28 et 20 : relation ville-hopital

3.3. Distribution du questionnaire :

3.3.1. Premiére diffusion :

- 97 questionnaires ont été envoyés du 16 au 24 juillet 2015 inclus
- 83 questionnaires ont été envoyés par voie postale

- 14 questionnaires ont été envoyeés par courrier électronique (15 médecins traitants ont
souhaité le recevoir par messagerie électronique, or une adresse a été mal retranscrite

apres ’entretien téléphonique)

- Les deux questionnaires demandés par fax ont été transmis par fax et par voie postale.
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3.3.2. Deuxiéme diffusion :

Deux relances téléphoniques ont été réalisées a partir du 17 aolt et du 1* septembre
2015 et une relance systématique par messagerie électronique a été réalisée le 14 septembre
2015.

Le nom du répondant était demandé a la fin du document. Ainsi, la liste des 91
médecins traitants a été reprise a partir du 17 aoit et les médecins n’ayant pas répondu ont été
rappelés une premiere fois a partir du 17 aoGt et une deuxieme fois a partir du 1° septembre.
En fonction de leur réponse, ceux-ci se sont engagés a répondre au questionnaire par internet
ou par voie postale. Il leur a également été proposé de répondre au questionnaire par
téléphone, soit immédiatement, soit apres prise de rendez-vous téléphonique. Le détail de ces
relances est spécifié dans la partie « Résultats » de notre travail. Les questionnaires adressés

par mail ont été automatiquement renvoyés le 14 septembre 2015.

Les résultats étaient consignés au sein du tableur Excel®(Microsoft, Redmond, USA).
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4. Analyse statistique :

Les données issues du recueil des questionnaires adressés aux medecins traitants
intervenant dans les EHPAD du secteur Avicenne ont été saisies dans un tableur Excel
(Microsoft®, Redmond, USA) suivant un codage préalablement congu sur un fichier
Word(Microsoft®, Redmond, USA). Ces données codées ont ensuite été analysées par un

statisticien.
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RESULTATS

Du 16 au 24 juillet inclus, 97 questionnaires ont été envoyés.

Au 17 ao(t, 4 réponses ont été obtenues par messagerie électronique et 9 réponses ont

été obtenues par courrier soit 13 réponses sur 97 questionnaires envoyes.

La premiere relance téléphonique a permis de contacter 60 médecins traitants, 45 via
leur secrétaire et 15 personnellement. Elle a permis d’obtenir 3 nouvelles réponses au
questionnaire directement par téléphone et 5 réponses par courrier. La deuxieme relance
téléphonique a permis de contacter 58 médecins traitants, 45 via leur secrétaire et 13
personnellement. Elle a permis ’obtention de 7 réponses téléphoniques et 6 réponses par

courrier.

La relance par messagerie téléphonique a permis I’obtention d’une seule réponse.
Au total, au 22 septembre 2015 :

- 34 réponses ont été obtenues sur 97 questionnaires envoyés

- 35 médecins traitants ont répondu au questionnaire

- 1 médecin traitant a renvoyé un questionnaire vierge

- 20 questionnaires ont été renvoyés par courrier

- Aucun questionnaire n’a été renvoy¢ par fax

- 5 questionnaires ont été renvoyés par messagerie électronique

- 10 questionnaires ont été obtenus par téléphone

1. Analyse du temps d’exercice des médecins interrogés :

Comme présenté dans le tableau 2, seulement un médecin sur 34 (2,9%) interroges
exercait depuis moins de 5 ans et 23 médecins (67,6%) exercaient depuis plus de 20 ans.
Quatre médecins (11,8%) exergaient depuis 5-10 ans, 6 médecins (17,7%) exergaient depuis
10-20 ans.
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Temps d’exercice %(n)

< 5ans 29 (1)

5-10ans 11.8 (4)
10-20 ans 17.7 (6)
>20 ans 67.7 (23)

Tableau 2: Temps d’exercice des médecins interrogés

2. Analyse du type d’EHPAD dans lesquels intervenaient les

médecins traitants interroges :

Comme présenté dans le tableau 2, trois médecins sur 33 (9,1%) intervenaient
uniquement dans un EHPAD Privé a but Lucratif (PL), 8 médecins (24,2%) n’intervenaient
que dans un EHPAD Privé a but Non Lucratif (PNL) et 4 médecins (12,1%) intervenaient
uniquement dans un EHPAD publique. Quinze médecins travaillaient dans plusieurs
EHPAD : 3 (9,1%) d’entre eux intervenaient dans un EHPAD PL et public, 6 (18,2%) dans un
EHPAD PNL et public et 6 (18,2%) dans un EHPAD PL et un EHPAD PNL.

%(n)

Privé a but lucratif 9.1(3)
Privé a but non lucratif 24.2 (8)
Public 12.1 (4)
Prive a but lucratif et 9.1(3)
public

Privé a but non lucratif et 18.2 (6)
public

Privé a but non lucratif et 18.2 (6)

Privé a but lucratif

Tableau 3: Type d’EHPAD dans lesquels intervenaient les médecins interrogés
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3. Assurance de la continuité des soins la nuit dans les EHPAD

concerneés :

Comme présenté dans le tableau 3, dans la majorité des EHPAD les soins de nuit
étaient assurés par une aide-soignante (AS). En effet, 25 médecins traitants sur 33 (75,8%) ont
répondu que les soins de nuit étaient assurés par une AS. Un médecin a répondu que les
EHPAD de I’échantillon ne bénéficiaient pas de surveillance nocturne et aucune surveillance
n’était assurée par un(e) ou des auxiliaires de vie. Cing médecins sur 33 (15,2%) ont répondu
que les EHPAD de I’échantillon bénéficiaient de la présence d’une Infirmiére Diplomée
d’Etat (IDE) la nuit et dans 6% (2/33)des cas d’une IDE et d’une AS.

% (n)
Pas de surveillance 3(1)
Auxiliaire de vie 0 (0)
Aide-soignant 75.8 (25)
IDE 15.2 (5)
Aide-soignant et IDE 6 (2)

Tableau 4: Assurance de la continuité des soins nocturnes
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4. Capacité des EHPAD a prendre en charge des patients en fin

de vie ?

Au total, 32 médecins traitants ont répondu a cette question et 23médecins sur 32 soit
71,8% pensaient que les EHPAD dans lesquels ils intervenaient étaient en mesure de prendre
en charge des résidents en fin de vie. Lorsque les EHPAD étaient en mesure de prendre en
charge la fin de vie, 8 médecins sur 26 (30,8%) rapportaient 1’élaboration d’un protocole de
soins formalisés. Lorsque les EHPAD n’étaient pas en mesure de prendre en charge la fin de
vie de leurs résidents, unmédecin sur 12 (8,3%) estimait qu’il s’agissait d’un manque de
moyens humains uniquement, 2 médecins sur 12 (16,7%) pensaient qu’il s’agissait d’un
manque de formation uniquement. Dans 2 réponses sur 12 (16,7%) les médecins estimaient
qu’il s’agissait d’un manque de moyens a la fois humains et matériels. Dans un cas sur 12
(8,3%), ils estimaient qu’il s’agissait d’un manque de moyens humains et d’un manque de
formation des soignants. La moitié des réponses de 1’échantillon soit 6 sur 12 soulignait un
manque de moyens humains, matériels et un manque de formation des soignants. Trois
médecins traitants ont répondu que les EHPAD n’étaient pas en mesure de prendre en charge

la fin de vie des résidents mais qu’il existait des protocoles de soins formalisés.
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%(n)

Effectif

EHPAD en mesure de
prendre en charge la fin de
vie

Protocoles formalisés pour
la prise en charge de la fin
de vie

Si non, pourquoi cette prise
en charge est-elle
impossible ?

Mangue de moyens humains
uniquement

Manque de formation des
soignants uniquement

Manque de moyens humains
et matériels

Manque de moyens humains
et de formation

Mangue de moyens matériels
et humains et de formation

71.8 (23)

30.8 (8)

8.3 (1)

16.7 (2)

16.7 (2)

8.3 (1)

50 (6)

32

26

12

Tableau 5:La prise en charge de la fin de vie en EHPAD, le protocole de soins formalisé, les

moyens mateériels, humains et la formation
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5. Thérapeutiques a disposition pour prendre en charge les

résidents en fin de vie :

5.1. Les molécules disponibles :

Comme présenté dans le tableau 6, 1’étude révélait que pour environ la moitié des
médecins soit 14 médecins sur 27 (51,8%), les EHPAD disposaient a la fois de morphine, de
scopolamine et d’oxygene. Un médecin (3,7 %) a répondu ne disposer uniquement que
d’oxygeéne, un médecin (3,7%) disposait a la fois de scopolamine et de morphine et un
médecin (3,7%) disposait de morphine et de midazolam. Enfin, 10médecins (37,1%) ont

répondu que les établissements disposaient a la fois de morphine et d’oxygene.

%(n)
Oxygene 3.7(1)
Scopolamine et morphine 51.8 (14)
et oxygene
Scopolamine et morphine 3.7(1)
Morphine et midazolam 3.7(1)
Morphine et oxygene 37.1 (10)

Tableau 6: Molécules disponibles en EHPAD pour la gestion des symptémes des patients en

fin de vie

5.2. Formes et galéniques disponibles:

Selon 1’échantillon présenté dans le tableau 7, I’oxygene était disponible aux lunettes
pour 10 médecins sur 24 (41,7%), a la fois aux lunettes et au masque simple pour 14
médecins sur 24 (58,3%). La scopolamine n’était disponible qu’en dispositif transdermique
pour 9 médecins sur 24 (42,8%) et a la fois en dispositif transdermique et sous-cutané pour 8
médecins sur 21 (38,1%). La scopolamine n’était disponible sous aucune formepour 4
médecins sur 21 (19,1%). La morphine était disponible uniquement en per os pour 2 médecins
sur 26 (7,7%). Elle était disponible dans la majorité des cas, pour23 medecins sur 26 (88,5%),
a la fois en per os et en sous-cutanée. Un médecinsur 26 (3,8%) a répondu que la morphine

était disponible a la fois en per 0s, sous cutanée, intraveineuse et seringue électrique. Un
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médecin sur 24 a répondu pouvoir avoir recours au midazolam et ce, uniqguement par voie per

% (n)
Forme oxygénothérapie
Aux lunettes 41.7 (10)
Au masque simple et lunettes 58.3 (14)
Au masque a  haute 0 (0)
concentration
Galénique scopolamine
Transdermique 42.8 (9)
Transdermique et 38.1(8)
sous-cutanée (SC)
Intraveineuse (1V) 0 (0)
Seringue électrique (SE) 0 (0)
Aucune forme disponible 19.1 (4)
Galénique morphine
Per 0s 7.7 (2)
Per os et SC 88.5 (23)
Per os et IV et IVSE et SC 3.8(1)
Galénique midazolam
Per os 100 (1)

Tableau 7: Formes et galéniques des molécules disponibles en EHPAD pour la gestion des

symptdmes des patients en fin de vie
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5.3. Ces prescriptions pouvaient-elles étre suivies de jour comme de

nuit ?

Neuf médecins sur 27 (33,3%) ont répondu affirmativement a cette question. Lorsque
la réponse était négative, 8 médecins sur 19 (42,1%) soulignaient un manque de moyens
humains, 7 d’entre eux (36,8%) pensaient qu’il s’agissait d’un manque de moyens humains et
d’un manque de formation des soignants, 3 d’entre eux (15,8%) a la fois un manque de
moyens humains et matériels et un manque de formation des soignants. Enfin, un médecin sur

19 (5,3%) estimait qu’il s’agissait d’'un manque de moyens a la fois humains et matériels.

% (n)
Prescriptions suivies de 33.3(9)
jour comme de nuit
Raisons de non-suivi
Manque moyens humains 42.1 (8)
Mangue moyens humains et 36.8 (7)
formation soignant
Mangue moyens humains, 15.8 (3)
matériels et formation
soignants
Manque moyens humains et 53(1)
mateériels

Tableau 8: Prescriptions médicales suivies de jour comme de nuit

Il a ét¢ demandé aux médecins, en conséquence, s’ils étaient favorables a la création
d’un réseau inter-EHPAD permettant la mise en place d’un systéme d’astreinte d’IDE de

nuit,nous avons retrouvé que 27 médecins sur 28 (96,4%) y étaient favorables.
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6. Les médecins intervenant en EHPAD avaient-ils bénéficié

d’une formation en soins palliatifs :

Neuf médecins sur 34 (26,5%) de I’échantillon ont répondu avoir recu une formation
en soins palliatifs. Parmi eux, 7 medecins sur 9 (77,8%) bénéficiaient d’une formation
continue, un médecin (11,1%) bénéficiait de formations organisées par ’EHPAD et de
formation continue, un médecin (11,1%) avait une capacité et bénéficiait d’une formation

continue.

% (n)
Suivi une formation en 26.5 (9)
soins palliatifs ?
Formation continue 77.8 (7)
Formation organisée par 11.1 (1)
PEHPAD et Formation
continue
Diplome Universitaire ou 0
Dipléme Inter Universitaire
Capacité et formation 11.1 (1)
continue
Diplome d’Etudes 0
Spécialisées

Complémentaires (DESC)

Tableau 9: Formation des médecins traitants interrogés en soins palliatifs
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7. Caractéristiques du dossier patient en EHPAD et prise en

charge collégiale :

Seize médecins sur 33 (48,5%) ont répondu que figurait dans le dossier patient une
personne a prévenir, onze médecins (33%) ont répondu que figuraient une personne a prévenir
et la personne de confiance et un médecin (3%) a répondu que figurait la personne de
confiance seule. Quatre (12,2%)médecins ont répondu que le dossier patient comportait a la
fois la personne a prévenir, la personne de confiance et les directives anticipées. Un médecin
(3%) a répondu que figuraient dans le dossier patient a la personne a prévenir et les directives

anticipees.

Treize médecins sur 34 (38,2%) ont répondu qu’ils participaient au projet
personnalisé de soin.

Des réunions d’équipe existaient au sein des EHPAD pour 29 médecins sur 33
(87,9%).

Vingt-six médecins sur 34 (76,5%) ont répondu qu’ils participaient aux prises de
décisions de LATA et cette décision était consignée dans le dossier patient pour 25 (86,2%)

d'entre eux.

Enfin, la totalité soit 33 médecins sur 33 ont répondu que le dossier patient était

facilement accessible lors des visites en EHPAD.
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% (n)

Dans le dossier, est-il

notifié :

Une personne a prévenir 48.5 (16)
Une personne de confiance 3()
Une personne a prévenir et 33.3(11)

une personne de confiance
Les trois 12.2 (4)

Une personne a prévenir et 3()
directives anticipées

Participation au projet 38.2 (13)
personnalisé de soin,

Existence d’une réunion 87.9 (29)
d’équipe

Participation aux décisions 76.5 (26)
de LATA

Figuration du LATA dans 86.2 (25)
le dossier

Dossier patient facilement 100 (33)
accessible

Tableau 10: Caractéristiques du dossier patient en EHPAD et prise en charge
collégiale



8. La prise en charge des patients en LATA était-elle possible
en cas de dégradation en EHPAD ?

Comme montré dans le tableau 11, 14 médecins sur 31 (45,2%) ont répondu que si
I’état d’un patient pour lequel une LATA avait été décidée venait a se dégrader, son maintien
en EHPAD leur semblait possible. Sinon, pour un médecin sur 18 (5,6%), ce maintien était
impossible par manque de moyens humains ou de formation des soignants. Pour 2d’entre eux
(11,1%), il s’agissait a la fois d’'un manque de moyens humains et matériels. Pour 3 d’entre
eux (16,6 %), il s’agissait d’'un manque de moyens humains et de formation des soignants.
Enfin, la majorité des médecins interrogés, soit 11 médecins sur 18 (61,1%) estimaient qu’il

s’agissait a la fois d’un manque de moyens humains, matériels et de formation des soignants.

% (n)
Maintien en EHPAD d’un 45.2 (14)
patient en LATA malgré
une dégradation de son état
Si non pourquoi ?
Manque moyens humains 5.6 (1)
Mangue formation 5.6 (1)
Mangue humain et matériel 11.1(2)
Mangue humain et formation 16.6 (3)
Les 3 61.1 (11)

Tableau 11: Prise en charge des patients en cas de dégradation en EHPAD
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9. Structures ressources disponibles en EHPAD pour la prise

en charge des résidents en fin de vie :

Comme montré dans le tableau 12, 14 médecins sur 32 (43,8%) ont répondu avoir a
disposition une filiere de soins gériatriques leur permettant d’éviter un passage par les

urgences en cas de dégradation d’un résident en fin de vie.

Les EHPAD dans lesquels intervenaient les médecins de l’enquéte avaient une
convention avec un réseau de soins palliatifs pourl8 médecins sur 32 (69,2%). Dans ces cas
14, 20 médecins sur 21 (95,2%) ont répondu y faire appel en cas de besoin. Seulement 2
médecins ont répondu ne pas y faire appel, un médecin estimait avoir une formation suffisante

en soins palliatifs et un médecin estimait que le réseau n’était pas disponible.
En ce qui concernait ’'HAD, 14 médecins sur 31 (45,2%) ont répondu y avoir recours.

Nous avons demandé aux médecins intervenant dans les EHPAD du secteur du CHU
d’Avicenne si leur relation avec le médecin coordonnateur les aidait a la prise en charge de
leur patient : 6 (19,3%) d’entre eux ont répondu ne pas entretenir de relation avec le médecin
coordonnateur, 5 (16,2%)ont répondu que cette relation les aidait dans la prise en charge
gériatrique, un médecin (3,2%) a répondu qu’elle aidait a la mise en place de projets de soins,
aucun n’a répondu qu’elle aidait a I’intervention des réseaux de soins uniquement, et 3
(9,8%)estimaient qu’elle aidait a la continuité des soins. Cing (16,1%) ont répondu que cette
relation aidait a la fois a la prise en charge gériatrique et a la continuité des soins. Un médecin
(3,2%) a répondu que sa relation avec le médecin coordonnateur 1’aidait a la prise en charge
gériatrique et a la mise en place de projets de soins. Un médecin (3,2%) a réponduqu’elle
aidait a la prise en charge geériatrique et a la mise en place de projets de soins et a
I’intervention des réseaux. Un médecin (3,2%) a répondu qu’elle aidait a la prise en charge
gériatrique, a la continuité des soins et a la mise en place de projets de soins. Enfin, 8
médecins sur 31 (25,8%) estimaient que cette relation aidait a la fois a la prise en charge
gériatrique, a la mise en ceuvre de projet de soin, a I’intervention des réseaux de soins et a la

continuité des soins.
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% (n)

Filiére de soins gériatriques a 43.8 (14)
disposition

Convention avec réseau de 69.2 (18)
soins palliatifs

Appel aux réseaux de soins 95.2 (20)
palliatifs ?

Si non pourquoi ?

Mangue de disponibilité du 50 (1)

réseau

Formation personnelle en soins 50 (1)

palliatifs acquise

Utilisation de P"HAD 45.2 (14)
Relation avec le médecin

coordonnateur

Pas de relation 19.3 (6)
Aide PEC gériatrique 16.2 (5)
Aide a la mise en place du 3.2(1)

projet de soins

Aide a I’intervention de réseaux 0

de soins

Aide a continuité des soins 9.8 (3)

PEC gériatrique et continuité 16.1 (5)
soins

PEC gériatrique et projet de 3.2(1)

soins

PEC gériatrique et projet de 3.2(1)

soins et réseaux de soins

PEC gériatrique et projet de 3.2(1)

soins et continuité des soins

Les4 25.8 (8)

Tableau 12: Structures ressources disponibles en EHPAD pour la prise en charge des
résidents en fin de vie



10.Relation ville-hépital :

Comme le montre le tableau 13, 28 meédecins sur 34 (82,3%) avaient des contacts avec
des médecins hospitaliers (senior ou interne) par courrier ou par téléphone concernant
I’évolution et I’avenir de leurs patients résidents d’EHPAD. Vingt-et-un (61,8%) estimaient
recevoir les Comptes Rendus d’Hospitalisation (CRH) de leurs patients dans un délai

permettant une prise en charge optimale a leur retour en établissement.

% (n)
Contacts par courrier ou 82.3 (28)
téléphonique avec médecins
hospitaliers
Réception des CRH ? oui 61.8 (21)

Tableau 13: Relation ville-hdpital dans la prise en charge des patients résidents d’EHPAD
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DISCUSSION

Cette étude a permis de répondre a I’objectif principal de notre travail qui était
d’identifier les difficultés rencontrées par les médecins traitants intervenant en EHPAD dans

le secteur du CHU d’Avicenne quant a la prise en charge de la fin de vie des résidents.

1. Résumé des reésultats principaux et comparaison aux

données de la littérature :

D’aprés I’analyse du questionnaire, si 23meédecins traitants sur 32 estimaient que les
EHPAD étaient en mesure de prendre en charge des résidents en fin de vie seuls 14 médecins
sur 31 estimaient que lorsqu’un patient en LATA venait a se dégrader cette prise en charge
était toujours possible. Se dégage de ces réponses divergentes une probable confusion entre la
prise en charge palliative, la fin de vie et 1’agonie. Or, ces trois situations sont, chez ces
patients polypathologiques souffrant de syndromes gériatriques, difficiles a distinguer,
souvent intriquées et le passage d’une situation a 1’autre est parfois complexe. La spécificité
de la population gériatrique impose aux professionnels de santé concernés un cheminement
permanent dans une démarche palliative. Cette démarche est particulierement délicate a
appréhender au vue de la médecine moderne de plus en plus technicienne et par définition
réticente a laisser s’échapper le « guérir ». ldentifier les trajectoires et anticiper la situation
palliative semble alors indispensable (17). Pour ce faire, comme rappelé dans notre

introduction, des modeles sont disponibles afin d’aider les professionnels de santé (15), (2).

Les médecins ayant répondu négativement a la possibilité de prise en charge de la fin
de vie en EHPAD confirmaient des manques de moyens a la fois humains, matériels et un
manque de formation des soignants. Nous pensons en particulier au manque de moyens
humains la nuit. En effet, pour 25 médecins sur 33, la continuité des soins la nuit était assurée
par une AS, dans 5cas sur 33 par une IDE et les prescriptions ne pouvaient étre suivies de jour
comme de nuit que dans 9 réponses sur 27. Cette problématique est souvent abordée dans la
littérature. L’ONFV dans son rapport 2013, « Fin de vie des personnes agées », nous apprend
que seulement 15% des EHPAD disposent d’une IDE la nuit (nous notons que ce chiffre est
comparable a celui de notre échantillon). Or, la présence d’un(e) infirmier(e) la nuit

permettrait de baisser le taux d’hospitalisation de 37%. En extrapolant ces résultats a
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I’ensemble des EHPAD de France métropolitaine cette présence permettrait d’éviter 18 000
hospitalisations de résidents en fin de vie chaque année (10). En 2010, une étude menée
aupres de 740 EHPAD dans le Languedoc Roussillon et Midi-Pyrénées concernant
I’accompagnement en soins palliatifspar la caisse nationale de solidarité pour I’autonomie
(CNSA) (18) révélait une prise en charge trés dépendante de la présence d’un(e) infirmier(e)
de nuit : les besoins identifiés la nuit étaient les soins de nursing et de confort et 70 % de ces
soins étaient identifiés comme « habituels ». La prise en charge de la douleur était
« fréquente » pour preés de la moitié des résidents (49 %), et « habituelle » pour prés d’un tiers
(32 %) d’entre eux. D’apres les résultats de cette étude, ’absence d’IDE de nuit était indiquée
dans 82 % comme raison principale de non réalisation de ces soins. Les résultats de cette
étude régionale ne sont pas généralisables a la France entiére et au secteur du CHU Avicenne
mais sont largement repris par les rapports étudiant les soins palliatifs et les situations de fin
de vie (18)(3). Une grande majorité des médecins de I’enquéte soit 27/28 était favorable a la
mise en place d’un(e) IDE d’astreinte inter-EHPAD pour pallier a I’éventuelle impossibilité
de bénéficier d’un(e) infirmier(e) dans chaque EHPAD Ia nuit. Cette solution fait partie des
propositions avancées par ’ONFV au terme de son rapport de ’année 2013. Il s’agissait
également de la septieme mesure du programme de développement des soins palliatifs 2008-
2012 : « Expérimenter la présence d’IDE de nuit formées aux soins palliatifs. Garantir la prise

en charge en soins palliatifs des personnes en fin de vie dans les EHPAD. » (19).

A propos de la prise en charge des symptomes d’inconfort de la fin de vie, les résultats
montrent que les médecins généralistes interrogés disposaient, pour 14/27 d’entre eux, a la
fois de morphine, de scopolamine mais 1/27 de midazolam. Ces molécules composent le
trépied médicamenteux classique de la prise en charge de la fin de vie puisqu’elles permettent

d’atténuer des symptomes de douleur, de dyspnée et d’anxiété. (13)

Les médecins interrogés désignaient un manque de formation des soignants quant a la
possibilité de prendre en charge une fin de vie, de suivre des prescriptions la nuit et la
possibilité de prendre en charge un patient en fin de vie se dégradant brutalement
(respectivement 2/12, 0/19 et 1/18 réponses). Par ailleurs 9/34 médecins ont répondu avoir
recu une formation en soins palliatifs et 7/9 des médecins ayant répondu positivement ont été
formés dans le cadre de la formation continu. Ces résultats ne permettent pas de comparer les
formations des professionnels de santé¢ entre eux. Cependant, aprés 1’ouverture en 2009 de
deux nouveaux parcours universitaires: le dipldme universitaire de soins palliatifs (DUSP),

destiné aux étudiants de 3e cycle et aux professions paramédicales et les diplomes
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interuniversitaires de soins palliatifs et d’accompagnement (DIUSP) qui prolongent d’une
année ce cursus, I’ONFV soulignait que les médecins représentaient 28 % des participants
contre 63 % de participants paramédicaux pour le DUSP et 38% des participants contre 55 %
pour le DIUSP.(1). On peut émettre I’hypothése d’une prise de conscience plus marquée dans
les professions paramédicales de I’importance d’une démarche palliative. Dans son rapport, le
Pr Sicard écrit : « on estime que 80% des médecins n’ont re¢u aucune formation a la prise en
charge de la douleur. Seuls 3 cancérologues en lle de France sur 150 étaient formés aux
soins palliatifs en 2008 et 63% des médecins déclarent n’avoir jamais recu de formation sur
les limitations de traitement. » (3). Le questionnaire de notre enquéte posait également la
question d’une formation organisée au sein de ’EHPAD : seulement un médecin sur 9 disait
avoir recu une formation au sein de cette structure. D’apres les textes officiels, la septiéme
mission (sur treize) des médecins coordonnateurs d’EHPAD est de contribuer a la mise en
ceuvre d'une politique de formation et de participer aux actions d'information de 1’ensemble
des professionnels de santé exercant dans I'établissement (20). Dans notre enquéte, 8
médecins sur 31 ont répondu entretenir une relation avec le médecin coordonnateur a la fois
pour une aide a la prise en charge gériatrique, a la mise en place d’un projet de soin, a
I’intervention des réseaux de soin et a la continuité des soins. Il semble alors primordial de
renforcer cette relation et en particulier dans la formation des médecins prescripteurs. Cet
impératif se doit de s’inscrire dans une prise en charge pluridisciplinaire et pour ce faire, il
parait indispensable que le médecin traitant puisse participer a des réunions de concertation
avec I’ensemble des soignants et le médecin coordonnateur. Pourtant, 13 médecins sur 34 ont
répondu ne pas participer a I’élaboration du projet de soin. Pour 29 médecins sur 33 existaient
des réunions d’équipe et ils participaient pour 26 médecins sur 34 a la décision de LATA.
Notre hypothése, présente également dans la littérature, de la méconnaissance de la loi
Leonetti relative aux droits des malades en fin de vie (21), voulait étre étayée par 1’absence
des notions de directives anticipées et de personne de confiance dans les dossiers des
résidents. Ainsi, la personne a prévenir, bien souvent en pratique confondue avec la personne
de confiance, apparaitrait sur les dossiers pour 16 médecins interrogés sur 33 alors que la
personne de confiance apparaitrait pour un seul d’entre eux. Or, une étude publiée en janvier
2015 dans la revue Médecine Palliative(22) visait a mettre en évidence des liens existant entre
la désignation d’une personne de confiance et les caractéristiques de I’accompagnement au
cours des derniers mois de vie chez des personnes agées résidentes d’EHPAD. Parmi les
résidents hospitalisés en urgence dans les derniéres semaines de vie, ceux qui avaient désigné

une personne de confiance avaient une probabilité moins forte d’étre transférés pour la
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décompensation d’une affection chronique. La désignation d’une personne de confiance était
¢galement corrélée a de plus fortes chances d’avoir un contact direct avec le médecin
coordonnateur et/ou le médecin généraliste traitant au cours des derniers jours de vie,
suggerant un investissement des médecins plus important dans les derniers instants de vie de
ces patients. Elle révélait un lien entre la désignation d’une personne de confiance et la
probabilité que le médecin coordonnateur ait discuté des différents aspects de la fin de vie
avec le résident et/ou avec ses proches. Une analyse multifactorielle faisait émerger un lien
significatif entre la désignation d’une personne de confiance et la fréquence des décisions de
limitation ou d’arrét de traitements. Des études conduites aux Etats Unis et en Europe
retrouvaient des résultats analogues (23)(24). La désignation d’une personne de confiance
s’accompagnait d’une probabilité beaucoup plus forte que les résidents et leurs proches soient
associes a ces décisions. En ce qui concernait les directives anticipées, les réponses n’étaient
pas directement interprétables puisque 1/33 médecin a répondu que dans les dossiers
figuraient & la fois la personne a prévenir et les directives anticipées. Rappelons les résultats
d’une étude datant de 2012 menée par le centre d’éthique clinique de Cochin concernant des
personnes agées de plus de 75 ans: 83% des personnes ne voulaient pas s’en saisir, 42%
« parce que c’était trop tot, trop compliqué, ou déja confié aux proches » 36% car ils
percevaient les directives anticipées comme « inutiles voire dangereuses », et 22% refusaient
d’anticiper ou de parler de ce sujet (25). Un sous-groupe de cette population faisait partie de
I’Association pour le Droit & Mourir dans la Dignit¢ (ADMD) et donc particulierement
sensible a ces questions. Une étude menée par 1’équipe d’Alain De Broca en 2011au sein du
CHU d’Amiens reposait sur I’envoi d’un questionnaire posant 7 questions ouvertes sur des
aspects simples de la Loi Leonetti. Elle montrait que la loi était encore méconnue voire
délaissée par les professionnels de santé (26). Selon les rapports 2011 et 2012 de I’ONFV,
68 % des Frangais ignorent 1’existence d’une loi qui interdit 1’acharnement thérapeutiqueet
53 % se disent insuffisamment informés sur les soins palliatifs (9), (10). Une enquéte parue en
2014 réalisée en Picardie reprenait des entretiens réalisés aupres du personnel soignant et
administratif ’EHPAD. Se dégageait de I’enquéte que la loi Leonetti était mal connue, voire
inconnue dans certains EHPAD et qu’il existait de réelles difficultés a aborder avec le résident
et la famille les directives anticipées et la nomination de la personne de confiance. La
difficulté de la coordination pour la prise en charge des douleurs et de la fin de vie entre
médecins référents et médecins coordonnateurs était soulevée. Cependant, la plupart des
équipes, méme peu formees, demandaient a garder les résidents en EHPAD jusqu’a leur

déces. Des demandes de formation sur ces sujets avaient été exprimeées (27).
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D’aprés nos résultats 18/26 médecins ont répondu que ’EHPAD dans lequel ils
intervenaient avait une convention avec un réseau de soins palliatifs. Parmi eux, 20/21 ont dit
faire appel a ces réseaux. D’aprés une étude menée auprés de 778 EHPAD en France
métropolitaine par I’ONFV et publiée dans son rapport 2013 (10), la moitié des
établissements déclare avoir des liens avec ces structures. Or les liens avec une Equipe
Mobile de Soins Palliatifs (EMSP) réduiraient de 23% le taux de décés survenant a 1’hopital
(10). En revanche,14 médecins sur 31 ont répondu faire appel a 1’Hospitalisation a Domicile
(HAD). Les données de cette méme étude menée par I’OFNV révelent que 18% des
établissements ont établi une convention avec une structure d’HAD. Or ces EHPAD

enregistrent un taux de décés a I’hopital 10% plus faible que la moyenne (10).

2. Forces et limites du travail réalisé :

2.1. Forces :

Notre étude tente de répondre a des questions essentielles au vu du vieillissement
constant de la population. A I’heure des progres repoussant toujours plus les limites de la vie,
elle pose la question des limites de la médecine technicienne et met en avant I’importance de
la réémergence d’une médecine privilégiant ’humain, respectant la vie en acceptant la mort.
Elle tente de répondre a une question concréte, en mettant en évidence les difficultés certaines
rencontrées par les médecins généralistes dans la prise en charge de I’accompagnement de la
fin de vie de la population des personnes agées institutionnalisées. Si deux tiers des résidents
d’EHPAD meurent sur leur lieu de vie (3), les situations de transfert en urgence en fin de vie
restent trop nombreuses. Notre étude tente de rappeler cette réalité afin de permettre a

I’ensemble des résidents de mourir dignement dans ces structures.

Avant le début de I’enquéte, notre questionnaire a €té testé sur une douzaine de
médecins généralistes afin d’en vérifier la clarté, la compréhension, et d’y apporter des

améliorations avant d’étre validé.

Nous avons privilégié autant que possible les questions fermées. Elles permettent un
recueil de réponses plus facile et plus rapide. Elles permettent donc d’augmenter le nombre de
répondant et de simplifier ’analyse des données. En termes de méthodologiec d’enquéte,

I’utilisation de questions fermées est plus aisée et donne un comparateur fiable.
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Notre utilisation de questions ouvertes est restée marginale (moins de 25% de
questions ouvertes dans notre questionnaire). Leur intérét a résidé dans I’obtention de
précisions en complément de certaines questions fermées. Elles ont permis de donner au
médecin interrogé la possibilité de s’exprimer. Ceci a peut-étre facilité sonadhésion au

questionnaire.

Avant de recevoir le questionnaire, les médecins traitants ont été prévenus de
I’enquéte. Le questionnaire était accompagné d’un texte explicatif court ainsi que des sigles
officiels de la faculté de médecine Paris V. Le contact précédant I’envoi du questionnaire et le
texte explicatif joint au moment de I’envoi ont permis de donner le cadre de réalisation de
I’enquéte, de présenter I’objet de 1’étude, et a pu aider a sensibiliser I’enquété au projet et de

maximiser sa compliance.
Nous avons donné le choix du mode de réception dans le méme but.

Nous avons procédé également a 2 relances téléphoniques afin d’augmenter les

quantités de répondants.

2.2. Limites :

La principale limite de notre étude est qu’elle repose sur un auto-questionnaire

déclaratif.

Les questions fermées de notre questionnaire ont comme conséquences une perte de

précision, d’information et de nuances.

Le fait que les questionnaires aient été envoyés en période estivale peut expliquer que

le nombre de réponses ait été limité.

Des discordances existaient dans certaines réponses pouvant remettre en question la

clarté de ces questions :

- 3 médecins traitants ont répondu que les EHPAD n’étaient pas en mesure de prendre
en charge des résidents en fin de vie mais qu’il existait des protocoles de soins
formalisés pour ces patients.

- 23médecins traitants sur 32 estimaient que les EHPAD étaient en mesure de prendre
en charge des résidents en fin de vie mais 14medecins sur 3lestimaient que lorsqu’un

patient en LATA venait a se dégrader, cette prise en charge était toujours possible.
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Certains médecins traitants (10 sur 35) ont répondu par téléphone. Ce mode de recueil
de données a permis de mettre en évidence une limite de notre questionnaire. En effet,
souvent, le médecin répondait « je ne sais pas » avant de répondre par « oui » ou par « non ».
Nous aurions peut-étre di au moment de la conception du questionnaire ajouter cet item dans
les réponses afin de confirmer notre hypothese de la méconnaissance de notre sujet. En ce qui
concernait la question numéro 20 « En cas de LATA, si I’état de santé d’un résident en soins
palliatifs venait a se dégrader, son maintien en EHPAD vous semble-t-il possible ? », 2
médecins ont répondu oralement avant d’émettre un « OUi » OU UN « non » : « ¢’est fonction
de Dl’entourage ». C’est avec le recul, au moment du recueil des informations et en
approfondissant notre bibliographie que nous avons regretté ne pas avoir rédigé de question
portant sur la famille, I’entourage. Elle aurait permis d’émettre 1’hypothése de la réelle

difficulté d’aborder ce sujet (la fin de vie, la mort) avec les résidents et leurs parents.
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3. Perspectives :

3.1. L anticipation des situations de fin de vie chez les résidents

d’EHPAD :

Les EHPAD constituent le dernier lieu de vie des résidents. La population des EHPAD
est polypathologique, dépendante, extrémement fragile au plan clinique et vulnérable au plan
social. L’entrée en institution est logiquement imposée par des maladies chroniques au stade
avancé ou sévere et en particulier des maladies neuro-dégénératives. La survenue des
situations de fin de vie y est inévitable. Afin de faciliter les soins de prise en charge dans la
dignité et selon les souhaits du patient, en évitant des transferts non programmés vers les
services des urgences, la premiére condition semble étre I’anticipation de ces situations.
Celle-ci est permise par la connaissance des syndromes gériatriques, des différentes
trajectoires rencontrées chez ces patients. L’anticipation de ces situations permettrait de
mettre en place les dispositifs participant a une meilleure prise en charge (prévenir le patient,
son entourage s’il est hors d’état de s’exprimer, 1’intervention d’EMSP, I’intervention de
réseaux de soins palliatifs ou de réseaux gériatriques). Les situations de fin de vie seraient
alors moins redoutées. L’anticipation passe par la formation, la formation des médecins
généralistes, de 1’ensemble des professionnels de santé intervenant en EHPAD. 1l faudrait
imaginer des les premieres années des études médicales et paramédicales, en paralléle de la
formation médicale de plus en plus technique, une formation au service de la démarche
palliative. Le rapport du Pr Sicard (3) pousse un cri d’alarme concernant la formation des
médecins a la prise en charge de la douleur. Pourtant, au vu des besoins en soins palliatifs
imposés par les caractéristiques des résidents, cette formation en compétences cliniques et
éthiques s’avere étre une mesure majeure a prendre chez I’ensemble des médecins

généralistes susceptibles d’intervenir en EHPAD et des médecins en formation.
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3.2. La présence d’un(e) IDE la nuit en EHPAD :

Il suffit quun symptéme d’inconfort, chez un patient dont la prise en charge est déja
inscrite dans une limitation des thérapeutiques actives, qu’une dégradation, chez un patient
dont la prise en charge est déja inscrite dans une démarche palliative, surviennent la nuit pour
qu’un transfert vers le service des urgences le plus proche soit demandé par le personnel non
formé présent. La présence d’un(e) infirmier(e) de nuit, semble donc une évidence au sein de
ces structures. Cette absence de soignant la nuit est reconnue depuis longtemps. Pourquoi
n’est-elle donc pas systématique ? Est-ce un probleme budgétaire ? Est-ce un probléme d’IDE
disponibles ? A défaut d’une présence physique infirmiére, la mise en place de maisons
mutualisées d’IDE d’astreinte semblerait étre une alternative envisageable. A terme, ce sont
des maisons mutualisées de médecins d’astreinte, préts a intervenir auprés des patients se
dégradant dans ces structures qu’il faudra mettre en place. Il faudra alors envisager de

rémunérer les IDE et les médecins en conséquence.

Par ailleurs, si la présence infirmiere devenait systématique la nuit, elle ne pourrait a
elle seule empécher les transferts de patients agonisants. 1l faudra toujours que ces situations
soient anticipées, que les LATA apparaissent clairement dans les dossiers, que les patients en
fin de vie soient bien identifiés. On pourrait méme envisager de mettre a disposition, a 1’¢re
du numérique, un systéme de communication entre les EHPAD et le SAMU permettant la
désignation des patients a prendre en charge sur place en cas d’aggravation ou d’inconfort, en
cas d’appel du 15, la nuit ou le week-end. En effet, les appels aux services de permanence de
soins, notamment le SAMU, sont particuliérement difficiles a gérer pour le régulateur s’il ne
dispose d’aucune information sur la situation clinique complexe d’un patient en fin de vie. Par
conséquent, la transmission anticipée d’informations médicales (état de santé et traitements
qui lui sont délivrés) permettrait d’adapter au mieux leur prise en charge. Ils pourraient,
encore une fois, éviter au patient un déplacement inutile et un transfert inapproprié vers les

urgences.
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3.3. Disponibilité thérapeutique de la prise en charge de la fin de vie :

D’aprés les principes éthiques repris par la loi Leonetti, le médecin a le devoir de lutter
contre les souffrances psychiques et physiques du patient en fin de vie. L’utilisation de
certaines molécules est indispensable. D’apres les recommandations des sociétés savantes des
soins palliatifs la voie a privilégier est la voie sous cutanée qui peut étre facilement envisagée
en EHPAD. La disponibilité des molécules les plus souvent utilisées est inégale. L’acces a ces
traitements serait facilité par I’intervention des EMSP et des réseaux de soins palliatifs et
gériatriques mais surtout par l'intervention de I’HAD. Comme évoqué dans le premier
paragraphe de notre discussion, le recours & ’'HAD est peu utilis¢ dans les EHPAD. En
pratique, I’HAD se traduit par un acces facilité aux antalgiques de pallier 3, au midazolam et
par conséquent représente une ressource majeure pour 1’accompagnement de la fin de vie des

résidents. Elle pourrait étre la pierre angulaire du lien ville-hopital.

Cependant, on pourrait envisager que ces molécules soient directement et
systématiquement disponibles sur place. En effet, leur mode d’administration privilégié en
soins palliatifs étant la voie sous cutanée, leur utilisation pourrait étre possible sans
I’intervention des structures ressources comme les équipes mobiles ou I’HAD. Ces molécules
sont, de plus, administrées en continu sur 24h ce qui limite la surcharge de travail des IDE
souvent esseulées dans les EHPAD. Les EHPAD devraient avoir entre leurs murs une

« trousse a pharmacie de la fin de vie ».
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3.4. Création de structures intermédiaires entre structures

hospitaliéres médicalisées et EHPAD :

Les besoins humains et matériels nécessaires a la prise en charge des résidents posent
les limites des EHPAD. Chacun des résidents est pris en charge par un médecin traitant. Or,
ces méme medecins ont également une activité en cabinet, voire en milieu hospitalier et ne
peuvent raisonnablement pas étre disponibles immédiatement en cas de besoins. Les médecins
géneralistes manquent de temps. Ne pouvons-nous pas imaginer la création de structures
intermédiaires sur le modele des unités de long séjour ? Ces unités disposent, comme les
EHPAD, d’un effectif réduit en personnel paramédical puisque les patients, méme si par
définition treés lourds, sont stables au moment de leur hospitalisation. Ils en demeurent
extrémement fragiles et leur prise en charge, encore une fois, s’inscrit dans une démarche
palliative. Sont mis a la disposition de ces unités un ou plusieurs médecins dont ’activité leur
est dédiée. Il s’agit alors de penser une institution disposant non seulement d’une présence
infirmiére la nuit mais également d’un médecin a temps plein voire plusieurs médecins se
relayant sur la semaine. En effet, devant le risque de décompensation, de dégradation et de
situations de fin de vie, une présence médicale aupres de ces patients semblerait licite. Le
vieillissement de la population posera naturellement cette question dans les années a venir.
Les services de Soins de Suite et de Réadaptation (SSR) ne sont pas adaptés puisque le projet
est I’accompagnement d’une dégradation progressive. Les unités de soins palliatifs (USP) ne
sont pas adaptées lorsque le déces est prévisible a moyen terme et non a court terme. Les
EHPAD présentent des moyens médicaux et infirmiers trop faibles pour une telle prise en

charge.
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3.5. La formation de I’ensemble des professionnels de santé et
I’information de la population ou la diffusion de la démarche

palliative :

La diffusion de la démarche palliative aupres de tous les professionnels de santé est un
impératif. Cette diffusion dépend de la formation et de la mobilisation de 1’ensemble des
professionnels (dans une approche interdisciplinaire) intervenant aupres des personnes en fin

de vie, y compris les intervenants en EHPAD.

Pour ce faire les professionnels de santé doivent étre formés précocement au cours de
leur cursus. Des modules de formation dédiés existent déja. Cependant, en ce qui concerne les
études médicales par exemple, le contrdle des connaissances consiste a s’assurer que
I’¢étudiant a bien appris la définition des soins palliatifs, la date et les grands principes de la loi
relative aux droits des patients en fin de vie et les trois molécules les plus utilisées dans la
prise en charge médicamenteuse de la fin de vie. Les modules d’enseignement n’abordent pas
les situations complexes et ne permettent pas de mener un questionnement éthique autour des
conditions de la fin de vie. Pour ce faire, parallelement aux enseignements théoriques, la
réalisation d’au moins un stage dans un dispositif de soins palliatifs pourrait aider au
développement d’une telle sensibilité. Au cours du troisiéme cycle des ¢tudes médicales,
I’acquisition des compétences relatives aux soins palliatifs n’est actuellement pas obligatoire
pour certaines spécialités particulierement confrontées a la fin de vie (gériatrie, médecine
générale, oncologie, réanimation). Onpourrait facilement envisager qu’elle le devienne. Pour
les médecins déja en exercice, I’inscription aux formations en soins palliatifs dans le cadre
d’une formation continue pourrait devenir un point obligatoire. Pragmatiquement, le
développement d’une filiére universitaire afin de former des praticiens spécialisés parait
indispensable afin d’assurer les missions d’enseignement et de diffusion de la démarche
palliative. En découleraient également des recommandations de bonnes pratiques adaptées
aux prises en charge des situations de fin de vie plus régulieres. La formation actuelle propose
une dynamique du toujours plus : plus fort, plus loin, plus technique. Prenons le temps de
repenser la médecine pour cette population polypathologique, gériatrique, dépendante, atteinte
de maladies neuro-dégénératives a des stades séveres présentant une dégradation progressive

inévitable.

Nos concitoyens ont souvent un avis radical concernant les situations de fin de vie
(euthanasie, suicide assisté..). Les débats au sujet de la fin de vie sont toujours animés. Grace

a des professionnels de santé formés, s’appropriant les lois Leonetti et Claeys-Leonetti, la
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communication auprés du grand public serait améliorée et la promotion de 1’utilisation des
directives anticipées et de la désignation de la personne de confiance optimisée. Ces lois
répondent a beaucoup d’interrogations pour 1’ensemble des citoyens et a beaucoup de
situations cliniques pour les professionnels de santé. Elles doivent étre largement diffusées et

cette tache revient logiquement au médecin et en particulier au médecin généraliste.

3.6. Impératif d’intégration de la rédaction des directives anticipées et
de la désignation de la personne de confiance dans le parcours de
soin des résidents :

L’information du patient qui doit connaitre ses droits pour pouvoir les exercer est une
priorité.

En EHPAD, une personne agée pourrait rédiger des directives anticipées demandant a
ne pas étre transférée en cas de situation critique. Souvent, la désignation d’une personne de
confiance et le recueil des directives anticipées ont leur place dans les dossiers a remplir avant
une admission (c’est le cas également dans les documents d’entrée et de sortie en
hospitalisation) mais sont rarement renseignées. Pourquoi ne le sont-elles pas ? Le moment
d’une visite de pré-admission ou d’admission est-il le mieux choisi afin de soulever des
questions d’une telle importance ? Le medecin coordonnateur a-t-il le temps ? Est-il le mieux
placé ? N’est-ce pas le rdle du médecin traitant ? Le patient est-il en mesure de comprendre ?

Ses troubles cognitifs ne sont-ils pas trop évolués ?

Les résidents d’EHPAD du fait de leurs pathologies chroniques et en particulier
neurologiques sont souvent hors d’état de comprendre ces informations et d’exprimer leur
volonté. Au méme titre qu’il faudrait sensibiliser les étudiants en médecine des les premieres
années d’études, il faudrait que les notions de personne de confiance et des directives
anticipées soient complétement intégrées et ce, le plus tot possible, dans les parcours de soins
des patients. L’objectif est I’accompagnement du patient dans la démarche de rédaction de
directives anticipées par la sensibilisation, I’information du public mais également des
médecins, des professionnels paramedicaux, des aidants. Les directives anticipées sont le

moyen le plus sdr de se faire entendre lorsque 1’on n’est plus en mesure de s’exprimer.
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3.7. Coordination des intervenants autour la prise en charge globale
palliative des résidents ’EHPAD :

La structure « EHPAD » a elle seule ne permet pas de répondre aux besoins requis a la
prise en charge des residents en fin de vie. Afin de pallier aux difficultés des médecins
généralistes prescripteurs, il faut envisager une organisation harmonieuse, interdisciplinaire

autour de la prise en charge des patients en fin de vie.

Pour ce faire, nous pouvons imaginer ameliorer les partenariats entre les EMSP, les
réseaux de soins palliatifs, les structures d’HAD et les EHPAD. Afin d’encourager ces
partenariats, les hautes autorités pourraient fixer des objectifs de recours al’HAD ou aux
EMSP. Ces prescriptions pourraient également étre promues par la filiére gériatrique. La
filiere de soins gériatriques assure un role de « ressources » dans le domaine de la gériatrie
pour les acteurs de ville et le secteur médico-social et social. Elle doit étre le garant de la
diffusion de la culture gériatrique et du niveau de formation des personnels de 1’établissement
de santé et des acteurs externes a I’hopital intervenant auprés des personnes agées. Elle

permet ainsi également un accompagnement a la sortie d’hospitalisation.

La prise en charge des fins de vie pourrait étre intégrée dans 1’évaluation des
¢établissements par 1’ Agence Régionale de Santé (ARS) mais également par les usagers. Cette
¢valuation pourrait étre accessible aux patients et leur famille avant ’entrée en institution au

méme titre que les services de restauration, d’hotellerie.

Nous avons proposé en début de ce troisieme paragraphe la mise en place de systémes
d’astreinte d’IDE ou de médecins. Celle-ci impose une tenue des dossiers, 1’identification des
patients en soins palliatifs ou en fin de vie par des discussions collégiales fréquentes. Pour
I’infirmiére, un protocole de soins personnalisés avec des prescriptions anticipées devrait étre
rédigé. Pour le médecin, le projet personnalisé de soin du patient concerné devra étre mis a
jour. La délivrance anticipée d’informations utiles sur I’état de santé et les traitements délivrés
permettrait d’adapter et de faciliter la décision des régulateurs du SAMU appelés en cas de
dégradation de ces patients. Comme évoqué plus haut il serait aujourd’hui nécessaire

d’organiser un recueil d’informations anticipé entre services d’urgence et EHPAD.
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3.8. Spécificités du secteur du CHU Avicenne :

Nous avons recenseé 97 médecins traitants pour 12 EHPAD pouvant accueillir 1448

résidents ce qui reviendrait a 15,2 patients a prendre en charge par le médecin traitant.

Le bassin de la Seine-Saint-Denis est caractérisé par un manque de medecins
généralistes. Les caractéristiqgues déemographiques des médecins interrogés en témoignent
puisque 23 médecins traitants sur 34 exercaient depuis plus de 20 ans. La population du
secteur du CHU Avicenne est certes plus jeune mais surtout plus pauvre et I’accés aux soins

et a I’information plus difficile.

Sur les 97 médecins & qui nous avons envoyé notre questionnaire, 34 ont répondu et
ce, aprés deux relances téléphoniques. Nous pouvons discuter le fait que ce taux de réponses
démontre le manque d’intérét qu’a suscité notre sujet. Afin de changer les esprits, nous
pouvons, une nouvelle fois, insister sur le besoin de formation et de diffusion de la démarche

palliative.

Les médecins généralistes manquent bien souvent de temps afin de répondre a
I’ensemble des missions qui leur sont attribuées. Afin de les aider, il faudra les encourager a
faire appel aux structures supports que sont les équipes mobiles, les réseaux. Cette aide peut
également provenir de la filiere gériatrique du secteur. En ce qui concernait la filiére de soins
gériatriques, moins de la moitié des médecins traitants répondait avoir acces a cette filiere.
Cette réponse permet d’imaginer a la fois la méconnaissance de I’organisation des parcours de
soins des personnes ageées par les médecins traitants sur leur territoire et un manque de
diffusion de la culture gériatrique par les acteurs de la filiere elle-méme. La filiere de soins
gériatriques assure un role de « ressources » dans le domaine de la gériatrie pour les acteurs
de ville et le secteur médico-social et social. Elle permet également un accompagnement a la

sortie d’hospitalisation et la réduction du risque de réhospitalisation.

En ce qui concernait les relations ville-hdpital, 28 médecins traitants sur 34 avaient
répondu qu’ils communiquaient par courrier ou par téléphone avec un médecin hospitalier
concernant 1’évolution de leurs patients hospitalisés. De plus, 21 medecins sur 34 avaient
répondu recevoir les CRH dans un délai permettant une prise en charge optimale a la sortie
des patients. Cette constatation était satisfaisante pour les structures puisqu’elle répondait a la
demande de validation et d’envoi des CRH dans un délai de 7 jours. Mais I’envoi de ce
document suffit-il a anticiper les évolutions prévisibles des résidents d’EHPAD. Lorsqu’un

résident d’EHPAD est hospitalisé et ré-hospitalis¢é pour des pneumopathies d’inhalation a
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répétition et que son état se détériore inexorablement, n’est-il pas aussi du devoir du médecin
hospitalier de discuter l’intérét d’un nouveau transfert aux urgences, d’une nouvelle
hospitalisation avec le médecin traitant, le médecin coordinateur, et au mieux avec le patient

et sa famille ?

Comme nous I’avons rappelé, 10 médecins sur 34 ont finalement été interrogés
directement au téléphone. Pour 5 d’entre eux, ils ont commenté « ¢a dépend de la famille ».
En effet parle-t-on de la mort avec nos patients ? Avec les proches ? Pense-t-on vraiment a la
mort? Et quand pouvons-nous le faire? Autant de questions qui doivent motiver
I’information au grand public et notamment la connaissance de la loi Leonetti par le grand

public.

L’étude menée par le centre d’éthique clinique de Cochin en 2012 (25) montrait que
trés peu de personnes agées de plus de 75 ans ne voulaient s’en saisir ou ne comprenaient leur
utilité. 1l est important de rappeler que les 186 personnes interviewées avaient été recrutées
via le groupe hospitalier Paris Centre (Cochin, Hétel Dieu, Broca). Cet échantillon ne pourrait
étre comparable a un échantillon de personnes de plus de 75 ans du secteur du CHU Avicenne
en Seine-Saint-Denis au plan de 1’accés a I’information et aux soins, au plan du niveau socio-
éducatif. On peut donc également supposer chez nos résidents et leurs familles une plus faible
sensibilité aux questions relatives aux droits des malades en fin de vie. Pourtant, malgré les
disparités interrégionales, il devrait rester indispensable de promouvoir la diffusion des

informations relatives a cette loi et a I’accés aux droits pour les malades en fin de vie.

Le dossier patient était facilement accessible pour la totalité des médecins interrogés
impliquant une consultation des données facilitée pour des intervenants extérieurs tels que les
médecins du SMUR.Ainsi le projet personnalisé de soin, la conduite a tenir en cas
d’aggravation voire les directives anticipées seraient facilement accessibles dans les EHPAD
du secteur du CHU d’Avicenne.
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CONCLUSION

Les EHPAD sont un lieu de vie de la derniére étape de I’existence. Elles sont en
premiére ligne de I’accompagnement de la fin de vie. Cette réalité est toutefois complexe tant
sur le plan éthique, médico-économique ou organisationnel. Nous en avons fait le constat en
prenant en charge des résidents en fin de vie décédés au sein du service des urgences du CHU
Avicenne. Nous avons réalisé une étude descriptive, déclarative par auto-questionnaire aupres
des médecins généralistes intervenant dans les EHPAD du secteur du CHU. L’objectif de
notre étude était d’identifier les difficultés rencontrées par les médecins intervenant en

EHPAD quant a la prise en charge de la fin de vie.

Au total, 23 médecins sur 32 (71,8%) pensaient que les EHPAD étaient en mesure de
prendre en charge des fins de vie. Lorsqu’ils ont répondu négativement a cette question, la
moitié¢ d’entre eux soulignait un manque de moyens humains, matériels et de formation. Cing
médecins sur 33 (15,2%) ont répondu que les EHPAD bénéficiaient de la présence d’un(e)
IDE la nuit. Neuf sur 34 (26,5%) ont répondu avoir une formation en soins palliatifs. Pour 4
médecins sur 33 (12,2%) le dossier patient comportait a la fois la personne a prévenir, la
personne de confiance et les directives anticipées. Quatorze sur 31 (45,2%) ont répondu avoir
recours a I’HAD. Le médecin coordonnateur aidait a la prise en charge gériatrique pour 8
médecins sur 31 (25,8%).

Ces résultatspermettent d’envisager des pistes d’amélioration. La diffusion de la
démarche palliative dans les EHPAD est plus que jamais d’actualité.La loi Clayes-Leonetti
créant de nouveaux droits pour les patients en fin de vie a été promulguée le 2 février 2016
(12). Elle renforce les principes de directives anticipées, de la personne de confiance, de la
sédation terminale et précise les limites de I’acharnement thérapeutique. De plus, un nouveau
plan triennal pour le développement des soins palliatifs et de I’accompagnement de la fin de
vie a débuté en 2015 (28), dont le troisieme axe s’intitule« déevelopper les prises en charge en
proximité : favoriser les soins palliatifs a domicile y compris pour les résidents en
établissements sociaux et médico-sociaux ». Afin d’éviter les transferts aux urgences des
résidents en fin de vie il faudra relever le défi du vieillissement de la population, s’approprier
la loi relative aux malades en fin vie, prendre conscience de 1I’importance de I’anticipation de
ces situations particulieres. Pour ce faire, I’information et la communication avec le patient,

les familles et les autres professionnels de santé sont primordiales. En tant que professionnel
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de santé, et pour nous, médecins généralistes prescripteurs en EHPAD, mieux anticiper la

mort c’est en parler et 1’accepter.
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ANNEXE:

Difficultés rencontreées et ressenties par le médecin traitant quant a la prise
en charge des résidents en fin de vie en EHPAD?

Questions a choix multiples : entourer les réponses de votre choix

Questionnaire a renvoyer dans [’enveloppe timbrée prévue a cet effet ou a faxer selon votre
convenance au 01 48 95 70 44.

1. Depuis combien de temps exercez-vous en tant que médecin généraliste ?
a. Moins de 5 ans
b. De5a10ans
c. Del5a20
d. Depuis plus de 20 ans

2. Intervenez-vous dans un EHPAD ?
a. Privé a but lucratif
b. Privé a but non lucratif
c. Publique

3. Dans votre (vos) EHPAD la continuité des soins la nuit est-elle assurée par ?
a. Personne
b. Une (des) auxiliaire(s) de vie
c. Un(e) (des) aide(s) soignant(es)
d. Un(e) (des) infirmier(es)

4. L’EHPAD dans lequel vous intervenez, est-il, selon vous, en mesure de prendre en
charge des résidents en fin de vie ?
a. Oui
b. Non

5. Si oui, existe-t-il un ou des protocoles de soins formalisés des patients en fin de vie ?
a. Oui
b. Non

6. Sinon, pourquoi cette prise en charge est-elle impossible ?
a. Par manque de moyens humains
b. Par manque de moyens matériels
c. Par manque de formation des soignants

7. Si, dans votre EHPAD, vous avez I’habitude de gérer des patients en fin de vie,
quelles sont les thérapeutiques a votre disposition ?
a. Oxygenothérapie
b. Scopolamine
c. Morphiniques
d. Midazolam
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8. Si, dans votre EHPAD, vous avez 1’habitude de gérer des patients en fin de vie,
quelle(s) est (sont) les thérapeutiques a votre disposition et sous quelle(s) forme(s) ?

a.

b.

Oxygénothérapie : aux lunettes ? au masque simple? au masque a haute
concentration ?

Scopolamine : en dispositif transdermique ? en sous cutanée ?en
intraveineuse ? en intraveineuse continue au pousse seringue électrique ?
Morphine: per 0s? en sous cutanée? en intraveineuse directe ? en
intraveineuse continue au pousse seringue électrique ?

Midazolam : per 0s? en sous cutané? en intraveineuse directe ? en
intraveineuse continue au pousse seringue électrique ?

9. Ces prescriptions peuvent-elles étre suivies de jour comme de nuit ?

a.
b.

Oui
Non

10. Si non, pourquoi ?

a.
b.
C.

Par manque de moyens humains
Par manque de moyens matériels
Par manque de formation des soignants

11. Seriez-vous favorable a ’extension d’un réseau inter-EHPAD proposant une IDE de

nuit ?
a.
b.

Oui
Non

12. Avez- vous suivi une formation en soins palliatifs ?

a.
b.

Oui
Non

13. Si oui, laquelle ?

®o0 o

Formation continue

Formation organisée au sein de ’TEHPAD
Dipldéme universitaire ou interuniversitaire
Capacité

Diplome d’Etudes Spécialisées Complémentaire

14. Lors des entretiens d’admission est-il notifié dans le dossier ?

a.
b.
C.

Une personne a prévenir
Une personne de confiance
Des directives anticipées

15. En tant que médecin traitant, participiez —vous a 1’¢laboration du projet personnalisé
de soins de vos patients ?

a.
b.

Oui
Non
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16. Existe-t-il au sein de ’EHPAD des réunions d’équipe ?
a. Oui

b. Non

17.

En tant que médecin traitant, participez-vous a des décisions d’arrét ou de limitation
des thérapeutiques actives ?

a. Oui
b. Non

18.

Si une décision d’arrét ou de limitation des thérapeutiques actives est prise, figure-t-
elle dans le dossier patient ?

a. Oui
b. Non

19.

a. Oui
b. Non

Le dossier patient est-il facilement accessible lors de vos visites en EHPAD ?

20. En cas d’arrét ou de limitation des thérapeutiques actives, si 1’état de santé d’un

résident en soins palliatifs venait a se dégrader, son maintien en EHPAD vous semble-
t-il possible ?

a. Oui

b. Non

21. Si non, pourquoi ?

a. Par manque de moyens humains
b. Par manque de moyens matériels
c. Par manque de formation des soignants

22. Avez-vous a votre disposition une filiere de soins gériatriques vous permettant

d’éviter un passage par les urgences en cas de dégradation d’un résident en fin de vie ?
a. Oui
b. Non

23. L’EHPAD dans lequel vous intervenez a-t-il une convention avec un réseau de soins
palliatifs ?

a. Oui
b. Non

24. Si oui, y faites-vous appel?

a. Oui
b. Non

25. Si non, pourquoi ?
a. Par manque de disponibilité du réseau
b. Parce que vous avez vous méme une formation en soins palliatifs
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26.

217.

28.

29.

Faites-vous appel a I’Hospitalisation A Domicile dans votre (vos) EHPAD(s) ?
a. Oui
b. Non

Dans quelle(s) mesure(s) la relation que vous entretenez avec le médecin
coordonnateur améliore-t-elle la prise en charge des résidents?

Nous n’entretenons pas de relation

Aide a la prise en charge gériatrique

Aide a la mise en ceuvre d’un projet de soin

Aide a I’intervention de réseaux de soins

Aide a la continuité des soins

®o0 o

Avez-vous des contacts avec des médecins hospitaliers (senior ou interne) par courrier
ou par téléphone concernant 1’évolution et D’avenir de vos patients résidents
d’EHPAD ?

a. Oui

b. Non

Estimez-vous recevoir les comptes rendus d’hospitalisation de vos patients dans un
délai permettant une prise en charge optimale a leur retour en EHPAD ?

a. Oui

b. Non
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Résumé

Difficultés rencontrées par les médecins généralistes quant a la prise en charge de la fin de vie en

Etablissements d’hébergement pour Personnes Agées Dépendantes

Introduction : L’objectif de I’étude était d’identifier les difficultés rencontrées dans les
Etablissements d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) du secteur du Centre
Hospitalo-Universitaire (CHU) d’Avicenne quant a la prise charge de la fin de vie.

Matériel et méthodes : Nous avons conduit une étude descriptive par auto-questionnaire, réalisée
auprés des médecins généralistes intervenant dans les EHPAD du secteur.

Résultats :Le taux de réponses était de 35,05%. Au total, 23 médecins sur 32 (71,8%) pensaient que
les EHPAD étaient en mesure de prendre en charge des fins de vie. Lorsqu’ils ont répondu
négativement a cette question, la moitié d’entre eux soulignait un manque de moyens humains,
matérielset de formation. Lorsque les EHPAD étaient en mesure de prendre en charge la fin de vie, 8
médecins sur 26 (30,8%) rapportaient 1’élaboration d’un protocole de soins formalisés.Cing sur 33
(15,2%) ont répondu que les EHPAD bénéficiaient d’un(e) Infirmier(e) Diplomé(e) d’Etat (IDE) la
nuit. Neuf sur 34 (26,5%) ont répondu avoir une formation en soins palliatifs. Pour 4 médecins sur 33
(12,2%) le dossier patient comportait a la fois la personne a prévenir, la personne de confiance et les
directives anticipées. Quatorze sur 31 (45,2%) ont répondu avoir recours a 1’Hospitalisation A
Domicile (HAD).Le médecin coordonnateur aidait a la prise en charge gériatrique pour 8 médecins
sur 31 (25,8%).

Conclusion : Cette étude a permis d’identifier les difficultés rencontrées par les médecins généralistes

quant & la prise en charge de la fin de vie en EHPAD et d’en dégager des pistes d’amélioration.

Mots clés : Personnes &gées fragiles ; Soins palliatifs ; Etablissement d’Hébergement pour Personnes

Agées Dépendantes ; Fin de vie ; Médecine Générale
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