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INTRODUCTION

D’aprés les données démographiques, prés de 9% des plus de 75 ans résident en Etablissement
d’'Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) en France (1), avec un age moyen
d’entrée de 84 ans et 5 mois (2). Selon une étude de I'Observatoire National de la Fin de Vie (ONFV?)
réalisée en 2013, plus de 90 000 résidents décedent chaque année dans ces structures (3).
Cependant, les déces hospitaliers restent relativement fréquents puisqu’'un résident d’EHPAD sur
quatre décéde a I'hépital (ONFV 2013).

Plus généralement, les personnes agées de plus de 80 ans représente une part non négligeable des
décés hospitaliers, a hauteur de 53% (4). Une étude nationale francgaise relative aux lieux de déces
des personnes agées (qu’elles soient ou non institutionnalisées), a également montré qu’environ 56%
d’entre elles décédaient a I'hépital (5). Bien que ce taux soit resté stable en vingt ans, les projections
démographiques réalisées en collaboration avec I'Institut National de la Statistique et des Etudes
Economiques (INSEE) révélent que le nombre de personnes &gées décédant a I'hopital augmentera
de 60% en 40 ans. De plus, en 2012, plus de 13 000 personnes agées de plus de 75 ans décédaient
dans les services d’'urgence en France (ONFV 2013) et parmi les décés enregistrés, un quart des
personnes agées proviendraient des EHPAD (6).

Une partie des décés aux urgences de personnes agées (résidents dEHPAD ou non) concernent des
patients pour lesquels une « situation de fin de vie » a préalablement été identifi€e. Méme si quelques
études ont révélé un pourcentage élevé de patients en fin de vie aux urgences (6,7), aucune d’entre
elles n’étudie de fagon spécifique la population agée.

D’autre part, la proportion de résidents d’EHPAD hospitalisés dans les semaines précédant leur
déces, est conséquente. Une enquéte réalisée en 2010 a montré que 17% des résidents d’EHPAD
étaient hospitalisés la semaine précédant leur décés (8). L'ONFV a également mis en évidence que
23,4% d’entre eux avaient été hospitalisés au moins une fois dans les deux semaines précédant leur
déces. La problématique de transferts hospitaliers de résidents en fin de vie représente donc un enjeu

important dans les EHPAD.

La notion de « fin de vie » n'est pas définie de fagcon consensuelle. Ainsi, dans son rapport de 2011,
'ONFV a défini une approche par « trajectoires de fin de vie » afin d’évaluer les besoins en soins
palliatifs. La premiére trajectoire correspondait a une évolution progressive et a une phase terminale
facilement identifiable (telle que l'on peut voir dans les cancers) ; la seconde trajectoire était
caractérisée par un déclin graduel, ponctué par des épisodes de détérioration aigus et certains
moments de récupération, avec une mort parfois soudaine et inattendue (défaillances
cardiopulmonaires, maladies métaboliques, affections de I'appareil digestif, notamment) ; la troisieme
trajectoire était définie par un déclin graduel et prolongé, typique des personnes agées et fragiles ou

des personnes avec démence. Ces trois trajectoires peuvent correspondre aux différentes définitions

! Observatoire National de Fin de Vie (ONFV) : structure autonome placée auprés de la ministre chargée des
affaires sociales et de la santé. Il a été créé en 2010 dans le but d’apporter au débat public des données
objectives et fiables quant a la réalité des situations de fin de vie en France et d’éclairer les choix réalisés en
matiere de politiques sanitaires et sociales. Depuis le 5 janvier 2016, 'ONFV a fusionné avec le Centre National
de Ressources Soin Palliatif pour créer le Centre National des Soins palliatifs et de la Fin de Vie.
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que l'on peut attribuer a la fin de vie (9). De plus, le ministére des affaires sociales et de la santé
définit la « fin de vie » comme les derniers moments de vie d’'une personne arrivant en phase avancée
ou terminale d’une affection ou d’'une maladie grave et incurable (10). Pour d’autres, la « fin de vie »
signifie que les thérapeutiques intensives, devenues inutiles, doivent faire place a un « prendre soin »
donnant au patient la possibilité de vivre dignement et intensément cette ultime étape, jusqu'a la mort,
elle-méme considérée comme faisant partie de sa vie (11).

La définition de la « fin de vie » s’articule avec la notion de « soins palliatifs » dans la mesure ou la
démarche palliative peut étre initiée pour tout patient atteint d’'une maladie grave, dans ['objectif
d’améliorer sa qualité de vie. En gériatrie, la poly pathologie et le déclin progressif de I'état de santé
des sujets agés font qu'il est parfois difficile d’établir une séparation nette entre soins curatifs et soins
palliatifs (12). D’aprés la Société Frangaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP), les
soins palliatifs sont définis comme étant des soins actifs délivrés dans une approche globale d’'une
personne atteinte d’'une maladie grave, évolutive ou terminale. lls ont pour objectifs de soulager les
douleurs physiques et les autres symptébmes mais aussi de prendre en compte la souffrance
psychique, sociale et spirituelle (13). Comme en témoigne la nouvelle législation et les divers débats
autour de la fin de vie depuis de nombreuses années, 'accompagnement des personnes en fin de vie
et le développement de démarches palliatives au sein des structures médico-sociales représente un
enjeu important de santé a I'échelle nationale (14—16),. Dans son rapport annuel de février 2015, la
Cour des Comptes établit ainsi un bilan de la démarche palliative en France (17), consécutive a
I'élaboration du programme de développement des soins palliatifs de 2008-2012 (18). Parmi les
constats, la prise en charge palliative est jugée déficiente en particulier a domicile et dans les
structures d’hébergement médico-sociales.

Les résidents d’'EHPAD en « fin de vie » peuvent présenter des situations d’aggravation brutale de
leur état de santé, nécessitant une démarche diagnostique, thérapeutique, symptomatique ou
étiologique dans les plus brefs délais. La démarche palliative n’est pas incompatible avec une prise en
charge spécialisée de ces situations « d’'urgence de fin de vie », soit par le recours ponctuel au
service d’'urgence soit par le biais d’'une hospitalisation dans un service approprié. En effet,
I'hospitalisation d’un résident peut permettre le traitement d”une situation aiglie, d’'un symptéme non
contr6lable, ou un recours a des soins non réalisables en EHPAD (19). Cependant, méme si les
chiffres sont trés variables dans la littérature, certaines de ces hospitalisations en urgence au cours de
la derniere année de vie seraient évitables (de 7 a 67%, selon une revue de la littérature
internationale) (20-23).

En Bretagne, les habitants de plus de 65 ans représentent 20% de la population (données INSEE,
janvier 2014) et un quart des personnes agées de 85 ans et plus résident en EHPAD (24).
L’accompagnement de la personne agée et les soins palliatifs représentent un des axes majeurs
d’action pour I'amélioration du dispositif et la prise en soins des patients et familles a I'échelle
régionale. L’étude de 'ONFV de 2013 révéle qu’en Bretagne, 19% des résidents décédés de facon
non soudaine en EHPAD ont été hospitalisés au moins une fois dans les deux semaines précédant

leurs déces, et 20% des déces avaient lieu a I'hopital (25). L’Agence Régionale de Santé (ARS) en
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lien avec la Cellule d’Animation Régionale En Soins Palliatifs (CARESP)?, a ainsi élaboré un plan
d’action afin d’améliorer I'organisation des dispositifs déja en place dans I'accompagnement du patient
en situation palliative et de sa famille, dans le cadre de la réactualisation du programme national de
développement des soins palliatifs de 2015-2018 proposé par la ministre des Affaires Sociales et de la

Santé Marisol Touraine (26,27).

La prise en charge des « urgences de fin de vie » dans les EHPAD est mal connue. Quelques études
en France, dont certaines en Bretagne, ont analysé les conditions d’hospitalisation ou de décés de
résidents d’EHPAD (28-32). Elles ont notamment montré la difficulté de repérer les résidents en
situation de fin de vie, la difficulté de faire face a I'urgence liée a 'absence d’IDE la nuit et le weekend,
le manque de formation aux gestes d’urgence et le sous équipement en matériel d’'urgence dans les
EHPAD. Cependant, ces études n’ont pas analysé de fagon précise les conditions d’accompagnement
et de soins des « urgences de fin de vie » au sein des EHPAD, en termes d’organisations (moyens
d’anticipation, outils d’aide a la décision, recours a dautres ressources) ou de pratiques
professionnelles (ressentis du personnel soignant, formation en soins palliatifs) autour d’'une situation
d’aggravation.

Le projet « Mieux connaitre et comprendre la Prise en charge des Urgences de Fin de vie chez les
Personnes Agées en EHPAD (PUFPAE), une recherche pilote a I'échelle d’'une région francgaise » a
ainsi été initié en Bretagne dans le cadre du Programme de Recherche sur la Performance du
Systeme des Soins (PREPS). Les objectifs de ce projet étaient de décrire les situations de fin de vie
dans les EHPAD de Bretagne et de mettre en évidence les éléments pratiques et organisationnels
conditionnant la démarche de soins d’'une aggravation d’'un patient en fin de vie au sein de 'lEHPAD et
celle d’un éventuel recours a I'hdpital. Une premiére étape qualitative réalisée par des sociologues a
permis de préciser les caractéristiques de situations concretes recueillies aupres de 10 EHPAD gréace
a des entretiens individuels et collectifs (33). Dans un deuxiéme temps, une phase quantitative
réalisée auprés d'un échantillon de 125 EHPAD bretons (602 résidents inclus au total) a permis
d’identifier et de caractériser les épisodes d’aggravation brutale de I'état de santé des résidents
d’EHPAD en situation de fin de vie grace a des questionnaires adressés aux EHPAD. De plus, des
entretiens semi-dirigés ont été réalisés auprés de médecins généralistes de trois départements
bretons afin de préciser les modalités d’accompagnement de résidents en situation « d’'urgence de fin

de vie » dans les EHPAD et les difficultés rencontrées.

Dans la continuité de ces travaux, I'objectif de la derniére phase de ce projet était d’élaborer des
recommandations sur la prise en charge des « urgences de fin de vie » dans les EHPAD de Bretagne,

et d’évaluer la faisabilité de leur mise en ceuvre dans les différents territoires de santé bretons.

2 Créée en mars 2012, cette organisation s’inscrit dans le prolongement de la Coordination Bretonne des Soins
Palliatifs (CBSP) en lien avec I’Agence Régionale de Santé. (http://www.bretagnesoinspalliatifs.com)
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MATERIEL ET METHODE

Il s’agit d’'une étude qualitative qui s’est déroulée en deux étapes. Lors de la premiére étape, des
groupes de travail régionaux, pluriprofessionnels, ont été organisés afin d’élaborer des
recommandations en s’appuyant sur des situations « d’'urgence de fin de vie » identifiées lors des
premiéeres phases de I'étude PUFPAE. Au cours de la seconde étape, des réunions de travail ont été
constituées dans chaque territoire de santé breton afin d’étudier la faisabilité de la mise en ceuvre de
ces recommandations a I’échelle territoriale.

Dans cette étude, les « urgences de fin de vie » étaient définies par toute aggravation brusque de
I'état de santé d’un résident pour lequel une décision de limitation aux seuls soins et traitements de

confort avait été prise auparavant.

1. Groupes de travail régionaux

a. Constitution des groupes

Les groupes de travail régionaux ont été constitués a partir d’'une liste de professionnels fournie par la
CARESP, identifiés comme particulierement intéressés par la démarche d’amélioration des pratiques
en termes de soins palliatifs et impliqués dans les différentes étapes d’accompagnement des
résidents : professionnels médicaux (médecins coordonnateurs d’EHPAD, urgentistes, gériatres,
médecins d’Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP), d’Unité de Soins Palliatifs (USP) ou de
Réseaux de Soins Palliatifs (RSP), professionnels des services d’Hospitalisation A Domicile (HAD)),
paramédicaux (Infirmiére Dipldbmée d’Etat (IDE) coordinatrice, IDE d’EMSP, USP ou de RSP,
psychologue, cadre de santé), ou administratifs (directeur ’EHPAD) exercant en EHPAD, en milieu
hospitalier ou en libéral. Au total, 33 professionnels d’EHPAD et de structures de soins palliatifs ont
été sollicités. Les réunions étaient animées par une sociologue et un médecin de santé publique.

A partir des 41 situations « d'urgence de fin de vie » identifiées lors de la phase quantitative de I'étude
PUFPAE, 18 dossiers ont été sélectionnés (un exemple de situation clinique est présenté en Annexe
1) de fagcon a représenter un maximum de situations « d'urgence de fin de vie » en termes
d’orientation finale (maintien dans 'TEHPAD ou hospitalisation), de caractéristiques environnementales
(organisation de 'TEHPAD, situation géographique) ou de spécificités dans la gestion de I'épisode aigu
(jour de la semaine, horaire, professionnels présents sur place...).

Au préalable, chaque professionnel devait renseigner une grille de questionnement pour chacun des
dossiers qui lui étaient attribués (cf. Annexe 2). Chaque dossier était analysé par différents
professionnels. Ces derniers devaient indiquer si selon eux 'orientation finale retenue (hospitalisation
ou maintien dans 'EHPAD) était la meilleure pour le résident et pourquoi. Si I'orientation leur semblait
optimale, ils devaient alors expliquer quels étaient selon eux les obstacles rencontrés et les éléments
qui avaient permis de les surmonter. Si l'orientation ne leur semblait pas optimale, ils devaient

préciser si une autre option aurait pu étre possible pour le résident et les moyens d’y parvenir.
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b. Elaboration des recommandations

L’organisation de chaque groupe de travail a fait appel a une méthode inspirée des techniques du
groupe nominal et des « focus group » (34,35). Les caractéristiques des situations « d’'urgence de fin
de vie » sélectionnées et analysées par les professionnels de santé étaient d’abord rappelées. Les
réponses a la grille de questionnement de chaque professionnel étaient ensuite présentées a
'ensemble du groupe. Chaque professionnel présent était interrogé successivement sur les pistes
d’amélioration qu’il proposait puis un échange entre les différents participants permettait de
synthétiser les éléments cités et de proposer des recommandations. Ces derniéres, formulées a
lissue des discussions de chaque dossier, étaient retranscrites puis validées de facon collégiale a

lissue de la séance. Une retranscription intégrale des entretiens a ensuite été réalisée.

2. Réunions de travail territoriales

a. Constitution des groupes

Huit réunions de travail pluriprofessionnelles ont été organisées, une réunion pour chaque territoire de

santé breton (cf. figure 1).

Les 8 territoires de santé bretons

Fonds de cartes Articque © Tous droits réservés.

Les territoires de santé
=

Bollea

Réalisation : ARS Bretagne, octobre 10

® N A BN =

FIGURE 1 LES TERRITOIRES DE SANTE EN BRETAGNE

L’ensemble des professionnels des EHPAD ayant participé a la phase quantitative du projet ont été
sollicités ainsi que I'ensemble des professionnels exercant dans les structures de soins palliatifs de la
région (médecins, IDE, psychologues, cadres des EMSP, RSP, USP, HAD). Les médecins
généralistes ont été sollicités par I'intermédiaire des différents conseils de I'ordre départementaux de

Bretagne, des universités de Rennes et Brest et de I'Union Régionale des Professionnels de Santé



17
(URPS)3. Au total, 562 professionnels d’EHPAD (directeur, médecin, IDE, psychologue), de structures

de soins palliatifs (EMSP, RSP, HAD), médecins libéraux et hospitaliers ont été sollicités. Chaque

réunion de travail était animée par un médecin de santé publique, et un membre de la CARESP.

b. Evaluation de la faisabilité des recommandations

Chaque réunion de travail territoriale débutait par une présentation des objectifs, de la méthode et des
résultats de la phase quantitative du projet PUFPAE. Le contexte territorial en termes de répartition
des structures de soins palliatifs et des EHPAD était rappelé a I'ensemble des participants. Les
recommandations formulées lors des groupes régionaux étaient présentées puis soumises a une
discussion libre entre professionnels afin de répondre a la question de la faisabilité dans le territoire
concerné. Les réponses des professionnels étaient ensuite reformulées oralement par 'animateur et
validées de fagon collégiale par 'ensemble des participants. Les réunions étaient soumises a un
enregistrement et une restitution écrite intégrale a été réalisée. Un exemple de compte rendu de

réunion est présenté en Annexe 5.

3 Union Régionales des Professionnels de Santé, créée en 2009 suite a la loi « Hépital, Patients, Santé et
Territoires ». En Bretagne, il s’agit de I'union des Médecins Libéraux, qui a pour mission d’organiser |'offre de
santé a I’échelle régionale.
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RESULTATS

1. Groupes de travail régionaux

Trois groupes de travail pluriprofessionnels ont été organisés, de septembre a octobre 2015. Quatorze

professionnels ont participés aux trois groupes régionaux sur les 33 sollicités. Chaque groupe était

constitué de 6 a 8 participants, certains professionnels étant présents a plusieurs groupes (la

composition des groupes est présentée en Annexe 3). Au total, 10 dossiers sur les 18 sélectionnés

ont été analysés en raison du délai imparti dans les groupes.

Les recommandations formulées ont été regroupées en quatre axes de réflexion principaux.

» Axe A: Informer les professionnels de santé de I'existence des ressources

mobilisables permettant d’optimiser ’'accompagnement et les soins d’une situation de
fin de vie en EHPAD

Al. Les ressources extérieures mobilisables

Elaborer dans chaque EHPAD un document dinformation recensant I'ensemble des
ressources extérieures mobilisables (EMSP, RSP, HAD, Lits Identifiés en Soins Palliatifs
(LISP), USP) a I'échelle de I'établissement avec leurs coordonnées et présenter ce document
a l'ensemble des professionnels de I'EHPAD (IDE, Aide-Soignant (AS), médecin
coordonnateur et direction).

Diffuser le Répertoire Opérationnel des Ressources (ROR)* auprés des directions et des
professionnels coordonnateurs d’EHPAD.

A2. Les modalités d’intervention de ’'HAD, des EMSP et des RSP

Informer les professionnels de santé des EHPAD des modalités d’intervention des services
d’HAD® en EHPAD en général, et les modalités d’action du service d’'HAD local pouvant
intervenir dans leur établissement.

Informer les médecins et IDE coordonnateurs ainsi que les directions d’EHPAD des modalités
d’intervention des EMSP® en EHPAD et notamment des possibilités de conventionnement
entre EHPAD et EMSP.

4 Référentiel de description des ressources sanitaires, médico-sociales et sociales du territoire. C’est un outil
destiné a aider les professionnels a connaitre I'offre disponible afin d’améliorer le parcours du patient.
L'instruction n® DGOS/PF5/2015/114 du 7 avril 2015 engage I'ensemble des Agences régionales de santé a
s’équiper d’un ROR.

> Modalités d’intervention des HAD définies par la Circulaire DGOS/R4/DGCS/2013/107 du 18 mars 2013.

6 Modalités d’intervention des EMSP définies dans la circulaire DGOS/R4/DGCS/2010/275 du 15 juillet 2010.
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A3. La possibilité de contacter les USP

Informer les professionnels de santé des EHPAD (médecins et IDE coordonnateurs mais
aussi IDE, AS et directeurs d’établissement) de la possibilité de joindre par téléphone le
médecin des USP pour obtenir un avis sur la stratégie diagnostique ou thérapeutique d’'un

résident et programmer une éventuelle hospitalisation.

A4. Les moyens d’anticiper, de répondre et de traiter les situations d’urgence

Faire en sorte que chaque médecin des services d'urgences, y compris les médecins
intervenant ponctuellement dans le cadre des gardes et les internes, aient connaissance de la
possibilité de faire appel aux EMSP pour avis d'expert concernant la prise en charge et
l'orientation d’un résident d’EHPAD admis aux urgences suite a une aggravation de son état
de santé.

Informer les professionnels exercant de nuit en EHPAD sur la conduite a tenir en cas
d'aggravation de I'état clinique du résident la nuit (appeler le centre 15).

Informer les professionnels d'EHPAD, les médecins exercant dans les services d’urgences et
au SAMU ainsi que les médecins généralistes, de I'existence et des modalités de mise en
ceuvre de la fiche SAMU PALLIA.

> Axe B : Former les professionnels de santé sur la démarche palliative

B1. Les modalités de formation

Former [Il'ensemble des professionnels d'EHPAD (médecins coordonnateurs, IDE
coordinatrice, IDE, AS, personnel de jour et de nuit) aux différents concepts et notions
suivantes afin de participer & la diffusion d’une "culture palliative" :

o Le contenu de la Loi Léonetti, ses implications et les modalités pratiques de sa mise
en ceuvre.

o La nature, les missions et le cadre d’exercice des structures extérieures et des
professionnels ressources pouvant étre sollicités pour lI'accompagnement d’un
résident en situation de fin de vie (a associer a une réassurance des professionnels
quant a leur role qui reste central dans la prise en charge de ces résidents,
notamment dans le cadre de l'intervention des HAD).

o La différence entre les notions de soins palliatifs et d’état terminal.

o Les types de symptdmes pouvant survenir dans le cadre d’'une fin de vie : notion de
détresse respiratoire et diagnostics différentiels a évoquer, accessibles a une
stratégie thérapeutique (douleur, anxiété...).

o Les enjeux de I'hydratation et de l'alimentation ou de son arrét chez les sujets en
situation de fin de vie.

o La notion d’accompagnement et de prise en charge non médicalisée des sujets en
situation de fin de vie, les notions de limitation de traitement médicamenteux a

opposer a la notion de limitation de soins.
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o La notion de «limitation diagnostique » dans le cadre dune « limitation
thérapeutique » c'est-a-dire la réflexion sur la pertinence des investigations
diagnostiques en lien avec la survenue d’'un symptéme lorsqu’aucune démarche
thérapeutique ne sera dans tous les cas envisagée.

o Limportance d’impliquer la famille du sujet en fin de vie dans I'accompagnement et
les soins palliatifs.

- Souligner la nécessité d’utiliser des échelles d’évaluation des symptdomes (douleur, anxiété...)
au cours de la démarche diagnostique et thérapeutique des résidents en situation de fin de
vie.

- Faire en sorte que les professionnels de santé puissent anticiper les épisodes d'aggravation
aigle de I'état de santé du résident en lien avec le résident et son entourage en organisant et
en planifiant son parcours dés la prise de décision de Limitations et Arrét de(s)
Thérapeutique(s) Active(s) (LATA) en mettant l'accent sur la conduite a tenir en cas
d’aggravation nocturne, les week-end ou jours fériés et en rédigeant une fiche SAMU PALLIA.

- Organiser ces formations de facon pluriprofessionnelle en associant professionnels
coordonnateurs ou non, médecins, IDE et soignants, dans l'idéal dans un cadre institutionnel.

- Questionner le caractére obligatoire ou non de ces formations pour les professionnels
coordonnateurs d’'établissement, médecins, IDE ou cadres de santé.

- Réactualiser ces formations de fagon réguliere pour I'ensemble des professionnels de
'EHPAD.

- Trouver et mettre en place des organisations de formation adaptées aux contraintes des
médecins généralistes libéraux afin de faciliter leur présence au sein de ces formations.

- Mettre l'accent sur I'apprentissage a partir de situations concrétes, au sein des établissements
a partir de l'intervention des équipes spécialisées en soins palliatifs (EMSP, RSP, HAD...)
dans une logigue de compagnonnage.

- Travailler sur le contenu de la formation initiale dispensée aux médecins coordonnateurs dans
le cadre du dipldome d’Etudes Spécialisé Complémentaire (DESC) de gériatrie, capacité de

gérontologie ou Dipldme Universitaire (DU) de médecin coordonnateur d’EHPAD.

B2. L’outil MobiQual
- Faire en sorte que l'outil MobiQual” et particulierement sa thématique « Soins palliatifs »
soient connus et reconnus comme un outil de formation pour les professionnels d’EHPAD, mis

a disposition et diffusé dans les EHPAD.

" le programme MobiQual — Mobilisation pour I'amélioration de la Qualité des pratiques professionnelles —
propose des outils scientifiques et pédagogiques de référencesur les thématiques gériatriques et
gérontologiques essentielles, dans un objectif d’information, de sensibilisation et de formation des
professionnels intervenant auprés des personnes agées en perte d’autonomie, en établissement comme a
domicile. Le programme a été mis en place en 2006 par la Société Francaise de Gériatrie Gérontologie (SFGG).

Depuis mars 2015, les outils sont accessibles depuis un site web en échange d’un abonnement annuel.
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> Axe C: Optimiser les ressources existantes

Cl. Lafiche SAMU PALLIAS

- Mettre en place un modele unique de fiche SAMU PALLIA au niveau régional.

- Faire en sorte que les professionnels coordonnateurs de 'TEHPAD s’assurent que I'ensemble
des professionnels de I'EHPAD (y compris et surtout les professionnels exercant la nuit) ont
identifié les résidents pour lesquels une fiche SAMU PALLIA a été rédigée et quelles sont ses
modalités d'utilisation.

- Prévoir une réactualisation réguliere des fiches SAMU PALLIA par le médecin coordonnateur
de 'EHPAD en lien avec les autres professionnels de I'établissement ainsi qu'a chaque
modification significative de I'état de santé du résident.

- Intégrer la fiche SAMU PALLIA au Dossier de Liaison d’'Urgence (DLU) lorsque le résident est
transféré dans un service d’urgences.

- Intégrer les fiches SAMU PALLIA aux systemes d'information des SAMU afin qu’elles puissent
étre identifiées lors de chaque appel pour un résident d’'EHPAD en fin de vie. Les mises a jour
(déceés, évolution des conduites a tenir...) doivent également étre systématiquement
transmises et intégrées dans ce systeme d’information.

- Continuer a porter attention aux souhaits du résident quant a son orientation (hospitalisation
ou maintien dans I'EHPAD) lors de I'épisode aigu, indépendamment des préférences
exprimées en amont, ou lors de la rédaction de la fiche SAMU PALLIA lorsque ses souhaits
peuvent étre recueillis.

- Questionner la transmission des informations de la fiche SAMU PALLIA a SOS Médecins.

C2. Lerdle du psychologue au sein des EHPAD
- Favoriser 'accompagnement des professionnels, des résidents et leurs familles lors d'une
situation de fin de vie, de fagon individuelle ou collective, par I'intervention du psychologue de

I'établissement.

C3. Les directives anticipées
- Réfléchir a la formulation et la rédaction des directives anticipées dés I'admission d’un
résident en EHPAD, en lien avec la famille, les réévaluer a chaque modification de I'état de

santé du résident et les intégrer sous format papier au DLU lors d’'un transfert hospitalier.

8 La fiche SAMU PALLIA a pour objectif de transmettre au médecin intervenant en situation d’urgence des
informations utiles pour permettre une prise en charge appropriée du patient, selon son état et ses souhaits.
Elle concerne les patients porteurs d'une maladie grave évolutive, en phase d’aggravation ou en phase
terminale. Elle doit étre rédigée en dehors d’un contexte d’urgence par le médecin traitant ou, en lien avec ce
dernier, par tout médecin impliqué dans la prise en charge palliative du patient. Elle doit étre transmise au
SAMU et diffusée aupres de I'ensemble des médecins (traitant, spécialiste, coordonnateur, de SP) intervenant
dans la prise en charge du patient. Elle doit étre réactualisée réguliéerement, par le médecin rédacteur de la
fiche initiale, et doit rester accessible a tous (DMP, dossier patient, SAMU).
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C4. Les prescriptions anticipées

Réfléchir a la rédaction de prescriptions anticipées personnalisées lors d’une décision de
LATA, et réfléchir avec I'équipe soignante au sens et aux modalités de mise en ceuvre de ces

prescriptions.

C5. Le travail avec les ressources extérieures

Faire en sorte que les professionnels d’EHPAD prennent contact avec une EMSP ou un RSP
pour accompagner la prise de décision de LATA dés lors que celle-ci est envisagée pour un
résident afin d’obtenir un avis d’expert. Lorsqu’'un contact est pris avec une ressource
extérieure (EMSP, HAD ...), faire en sorte que tous les professionnels de santé de 'EHPAD
puissent en étre informeés afin qu’ils puissent y faire appel par la suite en cas de besoin.

Questionner les moyens a mettre en ceuvre afin d’améliorer les interactions entre médecins

coordonnateurs d’EHPAD et médecins généralistes libéraux.

C6. Le projet d’établissement

Utiliser le volet « soins palliatifs » du projet d'établissement comme support aux discussions
collégiales, participatives et partagées concernant la politique de 'EHPAD en termes
d’accompagnement des résidents en situation « d’urgence de fin de vie », des orientations a
privilégier et des liens existants ou a développer avec le réseau de ressources extérieures
disponibles.

Réfléchir aux possibilités et aux modalités d’intégration des médecins généralistes libéraux

dans I'écriture et la mise en ceuvre du projet d’établissement de 'TEHPAD.

> Axe D : Evaluer I’intérét de nouvelles solutions a tester

D1. Une astreinte IDE mutualisée nuit et weekend

Mettre en place une astreinte infirmiére mutualisée® sur plusieurs EHPAD la nuit et le week-
end afin d’effectuer les prescriptions établies soit par anticipation, soit par le médecin contacté
par téléphone, lors de la survenue d’'un épisode aigu chez un résident en situation de fin de

vie.

D2. Une astreinte médicale de seconde ligne

Mettre en place une astreinte téléphonique médicale "Soins Palliatifs" 24h/24h dans chaque
territoire de santé afin de faciliter I'orientation d’'un résident vers la ressource adéquate en

dehors ou au cours d’un épisode aigu.

° Dispositif expérimental conduit dans différentes régions en France depuis 2013 suite & un appel a projet de
I’ARS. Les objectifs de ce dispositif étaient d’améliorer la qualité et la sécurité de prise en charge la nuit et dans
le cadre du parcours de santé, d’améliorer la pertinence des hospitalisations non programmées la nuit. Les
résultats sont en cours d’évaluation.
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D3. Des lits d’accueil spécialisés au sein des urgences
- Mettre en place des « Lits d'accueil et d'orientation en soins palliatifs » au sein des services
d'urgences permettant, au cours d’'un épisode aigu, une évaluation clinique du résident, un
ajustement des traitements et la sollicitation éventuelle de ressources extérieures nécessaires
a la suite de l'accompagnement du résident en EHPAD (sur le modéle de I'Unité
d’Hospitalisation de Courte Durée (UHCD)).

D4. Des évaluations de pratiques professionnelles
- Initier des évaluations de pratiques professionnelles en EHPAD portant sur les hospitalisations

itératives voire évitables des résidents en fin de vie au décours d’épisodes aigus.
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3. Réunions de travail territoriales

Au total, 130 professionnels ont participé aux réunions territoriales sur les 562 sollicités (la

composition des réunions est présentée en Annexe 4). Les réunions se sont déroulées de janvier a
mars 2016.

La synthése des réunions territoriales a permis de classer les recommandations en trois catégories :

celles faisant consensus'® des participants sur leur mise en ceuvre dans le territoire concerné, celles

faisant consensus sur leurs non pertinence ou leurs non faisabilité, et les divergences d’opinions sur

certaines recommandations en fonction des spécificités territoriales.

Synthése des réunions territoriales

Consensus des participants sur

les recommandations a mettre

en ceuvre

RN

Ressources extérieures
en Soins Palliatifs

Fiche SAMU PALLIA
Formation

Réle du psychologue
Projet d’établissement
Astreinte infirmiére
mutualisée

Evaluations des pratiques
professionnelles

/

FIGURE 2 SYNTHESE DES REUNIONS TERRITORIALES
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Directives anticipées \

Lits soins palliatifs adossés
aux urgences

Contact téléphonique USP
Astreinte médicale de

seconde ligne

)

Divergences d’opinions sur

certaines recommandations en

fonction des spécificités territoriales

Modalités d'intervention des
HAD, des EMSP, des RSP
Moyens d’anticiper/traiter les
situations d’urgence

Prescriptions anticipées

J

10 Le terme « consensus » employé dans ce document ne fait pas référence a une méthode spécifique
d’élaboration d’un consensus.
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a. Consensus des participants sur les recommandations a mettre en

csuvre

Al. Les ressources extérieures mobilisables

Cette recommandation a été mise en paralléle avec I'existence d’'un document d’information déja
existant, élaboré par la CARESP et regroupant I'ensemble des structures de soins palliatifs et leurs
coordonnées au sein de chaque territoire breton. Ce document n’était pas connu de tous les
participants mais est apparu étre un support intéressant a diffuser au sein des EHPAD ainsi qu’aux
médecins généralistes. A noter que certains EHPAD disposaient d’'ores et déja de leur propre
document d’'information dans lequel se trouvent les ressources extérieures mobilisables a I'échelle de

I'établissement.

B1. Les modalités de formation

La formation en soins palliatifs était jugée primordiale pour 'accompagnement des résidents en fin de
vie en EHPAD. Les participants ont insisté sur la nécessité de la dispenser aux professionnels des
EHPAD mais également aux médecins hospitaliers (en particulier dans les services d’urgences) et
libéraux. lls ont soulignés I'importance que ces formations soient médiées par les intervenants des
EMSP ou des RSP. |l était également nécessaire pour 'ensemble des participants que ces formations

soient pluriprofessionnelles pour permettre une démarche d’accompagnement globale des résidents.

B2. L’outil MobiQual

L’outil MobiQual était jugé intéressant a développer comme support pour des formations dispensées
au sein des EHPAD. Cependant, le colt de la version électronique en limitait 'utilisation dans les
EHPAD. Le format électronique de cet outil était également jugé trop dense dans le contenu de

certains diaporamas.

C1. Lafiche SAMU PALLIA

L’importance de la fiche SAMU PALLIA a été soulignée dans les réunions territoriales. Il existe
plusieurs modeéles de fiche SAMU PALLIA en Bretagne et un modéle unique est actuellement en
cours d’expérimentation dans la région. Lors des réunions, les participants ont souligné la nécessité
de repréciser les modalités d'utilisation et les objectifs de cette fiche, qui étaient parfois méconnus des
professionnels d’EHPAD. Les problématiques des modalités de réactualisation de cette fiche et de

son intégration dans les logiciels des EHPAD et du SAMU ont également été soulignées.

C2. Lerdle du psychologue au sein des EHPAD

Le role des psychologues au sein des EHPAD était reconnu comme essentiel par 'ensemble des
participants mais le manque de temps dont ils disposent est apparu étre un frein a 'accompagnement
optimal des patients, des familles et également des équipes soignantes autour d’'une situation de fin

de vie.
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C6. Le projet d’établissement
Le volet « soins palliatifs » du projet d’établissement n’était pas rédigé dans tous les EHPAD mais les
participants ont souligné son intérét pour développer et améliorer la démarche palliative au sein de

I'établissement.

D1. Une astreinte infirmiére mutualisée nuit et weekend
Les participants ont fait part de leur intérét pour cette astreinte qui permettrait une réassurance des
aides-soignants présents la nuit face a des situations d’aggravation de fin de vie et la mise en ceuvre

des prescriptions anticipées personnalisées ou d’effectuer des gestes techniques.

D4. Des évaluations de pratiques professionnelles

Pour les participants, les démarches d’évaluation des pratiques centrées sur les hospitalisations
évitables ou itératives des résidents en fin de vie pourraient étre un bon support pour une démarche
d’amélioration de la démarche palliative en EHPAD. Elles permettraient d’échanger entre les différents
professionnels de 'TEHPAD sur des situations pouvant étre vécues comme difficiles par les équipes
soignantes. Cependant, les participants soulignaient I'importance d'en définir les modalités

d’organisation pour pouvoir disposer d’un temps médical dédié.

b. Consensus des participants sur la non pertinence ou la non faisabilité

des recommandations proposées

C3. Les directives anticipées

Leur recueil était jugé complexe a l'entrée en EHPAD, compte tenu de la difficulté pour les
professionnels d’aborder ce sujet avec les résidents et leur famille a un moment souvent vécu de
fagcon difficile. D’autre part, les professionnels ont souligné les difficultés du recueil des directives
anticipées pour des résidents présentant des troubles cognitifs. Les participants privilégiaient donc le
recueil des directives anticipées par le médecin traitant, en amont dune éventuelle

institutionnalisation.

A3. La possibilité de contacter les USP

Cette possibilité était jugée non faisable, faute de médecin présent la nuit dans les USP. La solution
proposée par les participants était de privilégier un partenariat ponctuel entre médecin généraliste ou
meédecin coordonnateur en EHPAD et professionnels des USP lors de la prise en charge d’un résident
en fin de vie. Le contact téléphonique vers les USP en journée pourrait permettre une réassurance
des équipes en EHPAD, mais cette possibilité paraissait redondante puisqu’il s’agissait déja du rble
des EMSP/RSP.
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D2. Une astreinte médicale de seconde ligne
Cette recommandation était jugée non réalisable par les participants par manque de disponibilité de

médecins disposant de compétences spécifiques en soins palliatifs.

D3. Des lits d’accueil spécialisés au sein des urgences

Cette proposition n’a pas été retenue par les participants faute de temps médical ou de personnels
médicaux pouvant assurer la gestion de ces lits. Les professionnels ont également souligné
l'importance de privilégier le développement des structures et des moyens déja existants (LISP) avant

d’envisager la création d’un tel dispositif.

c. Divergences d’opinions sur certaines recommandations en fonction des

spécificités territoriales

A2. Les modalités d’intervention des HAD, EMSP et RSP

Selon le territoire, les missions, les modalités et le périmétre d’intervention des HAD, des EMSP ou
des RSP n’étaient pas toujours claires pour les professionnels des EHPAD. De plus, certains
participants ont souligné la nécessité de redéfinir les réles respectifs des EMSP et des RSP dans leur
territoire. 1l existe dans certains territoires des « staffs territoriaux » réunissant I'ensemble des
professionnels impliqués dans la démarche palliative de résidents, qu’il pourrait étre intéressant
d’élargir aux EHPAD et aux autres territoires.

A4. Les moyens d’anticiper, de répondre et de traiter les situations d’urgence

Lors d’'une situation d’aggravation de I'état de santé d’un résident en fin de vie, I'appel au centre 15 la
nuit est systématique dans la plupart des EHPAD. Cependant, I'utilisation de la fiche SAMU PALLIA
dans ces circonstances est trés inégale du fait de la méconnaissance de son existence et de ses
modalités d’utilisation. D’autre part, méme rédigée, se pose la question de la transmission des
informations a un tiers, notamment lors d'un appel au SAMU (pas d’intégration systématique aux
logiciels du SAMU) ou d’un transfert hospitalier (intégration aux DLU). De plus, I'existence ou non
d’une fiche SAMU PALLIA pour les résidents identifiés en fin de vie ne semblait pas étre connue
systématiguement par I'ensemble des soignants. En ce qui concerne les services d’urgences, le
recours aux ressources extérieures (EMSP, RSP...) était également trés hétérogene selon les

territoires et selon les médecins urgentistes.

C4. Les prescriptions anticipées

Bien qu’elles soient jugées indispensables a mettre en place dans certaines situations de fin de vie,
les participants ont souligné la problématique de dispensation des traitements prescrits la nuit. En
effet, en dehors des expérimentations d’IDE mutualisée entre EHPAD, les traitements pourraient étre
administrés par des effecteurs mobiles (médecins généralistes dans le cadre de la permanence des
soins, médecins urgentistes lors de la régulation par le SAMU) qui restent mobilisables de fagon tres

hétérogéne selon I'organisation de la permanence des soins locale.
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DISCUSSION

1. Analyse des résultats principaux de I'étude

La phase finale de I'étude PUFPAE a permis de mettre en évidence une variabilité importante
d’actions a mener a I'échelle régionale et territoriale pour améliorer les conditions d’accompagnement

des résidents en situation « d’urgence de fin de vie » en EHPAD.

Le premier axe de réflexion autour de ces recommandations concernait linformation des
professionnels de santé sur les structures de soins palliatifs existantes mobilisables (EMSP, RSP,
USP, HAD) qui se sont développées ces derniéres années en Bretagne. Les réunions territoriales ont
montré qu’il existait une méconnaissance des modalités d’intervention de ces structures par les
professionnels des EHPAD. Pourtant, la coordination entre les professionnels d’EHPAD et les
structures de soins palliatifs nécessitent une connaissance des ressources existantes et de leurs
modalités d’intervention dans le territoire concerné. Certains EHPAD disposent de leurs propres
documents d’information indiquant les coordonnées des structures locales ressources et il semblerait
que des documents tels que ceux élaborés par la CARESP, puissent jouer un réle dans la diffusion de
ces informations, auprés des professionnels d’EHPAD mais également des médecins généralistes.
Les dépliants proposés par la CARESP sont destinés aux professionnels de santé ainsi qu’aux
patients et familles. lls répertorient 'ensemble des structures spécialisées en soins palliatifs (EMSP,
RSP, USP, LISP et associations) dans chaque territoire de santé breton, leurs rdles respectifs ainsi
que leurs coordonnées (36). En 2008, I'HAS avait proposé un guide d’élaboration de documents
d’'information dans I'objectif de garantir une information claire et compréhensible, basée sur des
sources d’informations valides (37). Cependant, de tels documents semblent manquer de lisibilité et
de compréhensibilité, comme le montre une revue de la littérature internationale en particulier pour les
documents destinés aux patients (38). Il serait intéressant d’évaluer le retentissement de ces
documents sur la coordination, les pratiques professionnelles et le ressenti des patients et de leur
entourage. D’autre part, dans les EHPAD, les médecins généralistes représentent un des piliers de
I'accompagnement des résidents en fin de vie. En effet, ils seraient impliqués dans plus de 80% des
cas, lors de la derniére semaine de vie des résidents (3). Or, des études révélent les difficultés
ressenties par les médecins dans la pratique de soins palliatifs mais peu d’entre elles n’analysent de
fagcon précise la qualité de I'information regue par les médecins libéraux (39—43). L’acces aux sources
d’'information concernant les ressources mobilisables en soins palliatifs est multiple (documentation
écrite, sites internet) et une centralisation des données telles que le propose le ROR pourrait peut-étre

améliorer I'accés a ces informations (44). De plus, I'information et I'orientation des professionnels de
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santé sur les ressources locales existantes pourraient faire intervenir les Plateformes Territoriales
d’Appuil! (PTA), dont le déploiement est en cours (45,46).

La fiche SAMU PALLIA, de développement récent (2006) (47,48), apparait comme un outil intéressant
dans la démarche palliative de résidents en situation « d’urgence de fin de vie », en permettant un
temps de réflexion, un respect de leurs souhaits, et un partage d’information entre les différents
intervenants. Ainsi, dans une étude de 2011 réalisée dans le département de la Mayenne, cette fiche
était jugée utile pour une meilleure prise en charge d'un patient en fin de vie & domicile par 91% des
médecins généralistes interrogés (49). Toutefois, il semble que ses modalités d'utilisation soient mal
connues et a clarifier en Bretagne comme en témoignent les discussions lors des réunions
territoriales. Le manque d’information sur I'existence et les modalités de rédaction de cette fiche ont
déja été soulevés dans les études et travaux de thése (50,51). Certains médecins ont souligné le
caractére chronophage ainsi que le manque de précision dans les modalités de réactualisation de
cette fiche. Il serait intéressant de préciser les autres causes de mauvaise utilisation ou de sous-
utilisation de la fiche SAMU PALLIA. De plus, des problématiques d’intégration dans les logiciels des
SAMU bretons et des EHPAD (en particulier lors de I'impression du DLU en cas de transfert), ont été
soulevées. L'utilisation de messageries sécurisées ou du Dossier Médical Personnel (DMP) pourrait
participer a 'amélioration de la diffusion de cette fiche, mais ces dispositifs ne sont pas totalement
déployés en Bretagne. Le développement d’'un modéle unique régional de fiche SAMU PALLIA, dont
I'expérimentation est actuellement en cours en Bretagne, pourrait en améliorer I'utilisation et optimiser
I'accompagnement des résidents en situation « d’urgence de fin de vie » (52). D’autres régions ont
également développé un modéle unique et il semblerait que les professionnels soient favorables a
I'élaboration d’'un document national comme le propose la SFAP (53).

D’autre part, les professionnels de santé ont souligné I'importance de la formation en soins palliatifs
des professionnels médicaux, paramédicaux, exercant dans les EHPAD ou libéraux, aussi bien initiale
que continue. L’'amélioration de la formation en soins palliatifs est d’ailleurs un des axes prioritaires a
I'échelle régionale et nationale selon le programme national de développement des soins palliatifs
élaborés en 2015. Des études européennes ont montré que le manque de formation, de
sensibilisation et de reconnaissance des soins palliatifs en tant que spécialité représentaient unes des
barrieres au développement des soins palliatifs (54). En effet, la médecine palliative est une spécialité
a part entiére dans seulement deux pays européens (55). Il existe une inégalité de formation en soins
palliatifs dans les universités européennes puisque seul 14% des pays analysés bénéficie d’'une
formation obligatoire en soins palliatifs (56) La France est cependant un des pays dont la formation
est la plus développée. Malgré la création d’'un module « Douleur, soins palliatifs, Accompagnement »
dans le second cycle des études médicales, une étude réalisée en 2014 montrait que 79% des
internes participants a I'étude se trouvaient insuffisamment préparés a la prise en charge de patients
en soins palliatifs, sur 'ensemble de leur cursus (57). Il y a donc vraisemblablement un manque de
sensibilisation aux soins palliatifs dans les premiers cycles des études médicales. Concernant la
formation médicale continue des médecins généralistes, il faut souligner les difficultés ressenties lors

de I'accompagnement de résidents en fin de vie. Des études francaises montrent en effet qu'ils

1 Selon le décret N°2016-919 du 4 juillet 2016, les PTA viennent en soutien a I’ensemble des professionnels
sanitaires, sociaux et médico-sociaux ayant besoin de compétences complémentaires. Elles sont constituées
par les ARS en s’appuyant sur les initiatives des acteurs du systéme de santé.
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expriment le besoin d’étre formés en soins palliatifs (40,58). Pourtant, les professionnels des
structures palliatives précisent que peu de médecins généralistes participent aux formations qu’ils
organisent (manque de temps, horaires inadaptés). Il est possible que la formation continue par le
biais des dispositifs de Développement Personnel Continu (DPC) puisse améliorer I'accés a une
formation palliative mais celle-ci reste ponctuelle et sur la base du volontariat (59). D’autre part, en ce
qui concerne les professionnels d’EHPAD, I'ONFV avait montré dans son étude de 2013, que seuls
15% des médecins coordonnateurs d’EHPAD avaient recu une formation dipldbmante en soins
palliatifs. De plus, les IDE bénéficient d’'un module « soins palliatifs » au sein du programme de
formation initiale. L’'European Association for Palliative Care (EAPC) a développé en 2004 un guide
pour le développement de la formation en soins palliatifs des IDE en Europe, et en 2013 la SFAP a
également publié des préconisations pour la formation continue non universitaire aux soins palliatifs, y
compris en institution (60,61). Malgré les recommandations existantes, il persiste un manque de
formation ressenti par les professionnels de santé des EHPAD comme l'ont montré les réunions
territoriales. La mise en pratique et l'apprentissage au lit du patient avec l'aide des équipes
spécialisées et de facon plus réguliere dans les EHPAD pourraient étre plus formatrices et les
modalités de formation réorganisées (réunions pluri professionnelles, horaires et durées adaptées,
intégration des médecins généralistes, accessibilité de I'outil MobiQual).

L’astreinte infirmiére mutualisée la nuit et les weekends dans les EHPAD semble étre une option
intéressante pour permettre une réassurance des équipes soignantes, effectuer des gestes
techniques et mettre en ceuvre les prescriptions anticipées, comme en témoigne les premiers retours
d’expérience en Bretagne depuis 2014. En effet, actuellement en Bretagne, moins de 15% des
EHPAD bénéficient d’'une IDE la nuit. Pourtant, selon 'ONFV, la présence d’une IDE la nuit
permettrait d’éviter 18 000 hospitalisations par an (62). Cependant, la mise en place d’'une telle
astreinte en EHPAD représente un colt non négligeable pour ces établissements, malgré une
réduction conséquente des co(ts hospitaliers qui résulte d’'un tel dispositif. Les sources de
financement étant différentes (enveloppes « médico-sociale », et « hopital »), il est difficile de
comparer les retombées économiques. De plus, cette astreinte implique de pouvoir disposer d’un
certain nombre d’IDE volontaire, d’'une connaissance par I'IDE du fonctionnement et des locaux des
EHPAD dont elle assure l'astreinte ainsi que d’'une organisation entre EHPAD de proximité. La
question de la médicalisation des établissements peut également étre soulignée. En effet, certains
EHPAD ne souhaiteraient pas la mise en place d'un tel dispositif la nuit, afin de ne pas surmédicaliser
leurs établissements, lieu de vie avant tout. L’évaluation de I'astreinte IDE mutualisée nuit et weekend
doit étre poursuivi, en termes de col(t, de modalités d’organisation et de pertinence pour ces
établissements.

Les démarches d’évaluations des pratiques professionnelles en termes de soins des résidents en fin
de vie, pourraient également contribuer a améliorer les pratiques autour de la fin de vie en EHPAD.
Ce type de démarche est déja largement utilisé en milieu hospitalier sur différentes thématiques
concernant les personnes agées (63) mais reste souvent limité au domaine de I'hygiéne en EHPAD.
Or, l'analyse des situations d’hospitalisations itératives ou évitables de résidents en fin de vie dans les
EHPAD permettrait d’améliorer I'accompagnement des sujets agés mais l'organisation de ces

réunions reste difficile (trouver un temps dédié en réunissant le personnel impliqué).
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Certaines recommandations proposées lors des groupes de travail régionaux ne semblaient pas étre
réalisables dans les différents territoires de santé bretons. Parmi ces recommandations, I'information
autour des directives anticipées et leurs modalités de rédaction posaient probléme, en particulier chez
le sujet &gé en institution (64—67). Lors des réunions territoriales, I'accent a été mis sur l'importance
d’'informer une population plus jeune afin de les sensibiliser a la rédaction de directives anticipées
avant toute entrée en institution. En effet, les professionnels d’EHPAD ont exprimé leurs difficultés a
évoquer l'existence de ces directives auprés des résidents et de leur entourage dés l'entrée en
institution. Cependant, des initiatives locales existent, notamment le recours a des documents écrits
explicitant la définition et les objectifs des directives anticipées, ou lintervention du psychologue de
I'établissement pour informer, accompagner les résidents dans la rédaction de ces directives. Des
démarches d’élaboration de documents relatifs a ces directives se développent également a I'échelle
nationale (68,69). A I'échelle européenne, l'information et les modalités de rédaction des directives
anticipées sont trés inégales, selon I'existence d’un dispositif 1égislatif ou non, et selon les pratiques
socioculturelles de chaque pays (70). Cependant, la plupart des études européennes montre un
manque d’information autour des directives anticipées pour les patients et une faible proportion de
leur rédaction y compris en EHPAD (64,71,72). Selon une revue de la littérature internationale, la
formalisation de ces directives entrainerait une diminution du taux d’hospitalisation de résidents (ayant
désigné une personne de confiance, rédigé des directives anticipées ou exprimé des souhaits) de 9 a
26% (73,74). La question des directives anticipées et de désignation de personne de confiance chez
les sujets agés présentant des troubles cognitifs est également complexe et pourrait faire I'objet de

recherches afin d’en comprendre les problématiques et les aspects organisationnels (75,76).

Dans un second temps, I'étude de la faisabilité des recommandations a montré une variabilité
importante entre chaque territoire de santé breton qui pourrait notamment s’expliquer par les différents
types d’organisation des structures prenant en charge les résidents en fin de vie. En effet, bien que
I'offre en soins palliatifs s’améliore globalement en France et en Bretagne (77), des inégalités en
termes de dispositifs et d’accés aux structures de soins palliatifs persistent comme le montre le bilan
annuel de la Cour des comptes en 2015 a I'échelle nationale (17,78). Les structures spécialisées en
soins palliatifs (EMSP, RSP, USP, LISP) se développent, se réorganisent et voient leurs effectifs
augmenter progressivement en Bretagne (ARS 2015) (26). La phase finale de I'étude PUFPAE a mis
cependant en évidence des inégalités dans la répartition et les modalités d’intervention des EMSP,
RSP ainsi que des services d’'HAD, ne permettant pas a certains EHPAD d’entreprendre une
coordination optimale dans I'accompagnement des résidents en fin de vie.

Le travail avec les ressources extérieures, et le lien entre professionnels d’'EHPAD, médecins libéraux
et structures spécialisées en soins palliatifs, restent également imparfaits, comme I'ont montré les
discussions lors des réunions territoriales. Ceci pourrait s’expliquer par un manque d’information sur
les structures locales mobilisables, leurs modalités d’intervention, ou le manque de coordination entre
les services hospitaliers et les EHPAD. Pourtant, certains services mettent en place, avant le retour du

résident en EHPAD, une coordination avec les EMSP ou I'HAD locales afin d’assurer le suivi du
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patient. De plus, TANESM?? a élaboré en 2011 des recommandations de bonne pratique en précisant
les points importants dans I'accompagnement des résidents en fin de vie et de leurs proches. L’accent
était mis sur la nécessité d’anticiper les situations d’'urgences, de décisions d’hospitalisation ou de
décisions de LATA, ainsi que I'importance de la coordination des soins autour du résident (lien avec le
médecin traitant, les services hospitaliers, 'lHAD) (79). Malgré les recommandations existantes, des
études révelent le manque de coordination avec les équipes ressources et les référents hospitaliers,
ressentis par les médecins généralistes en France (80-82). Le développement des structures de
soins palliatifs locales, l'intervention des services d’HAD dans les EHPAD, devraient améliorer cette
coordination, et il serait intéressant d’en évaluer les conséquences.

Enfin, les participants aux réunions territoriales ont souligné la nécessité d’améliorer la transmission
des informations entre professionnels d’EHPAD et services d'urgence (notamment via le DLU ou la
fiche SAMU PALLIA lorsqu’elle existe). Les réunions ont également soulevé une inégalité dans
linteraction entre professionnels des urgences et structures de soins palliatifs (EMSP, RSP), selon le
territoire concerné, ou selon les modalités d’organisation des services d’'urgence au sein d’'un méme
territoire. Ceci pourrait s’expliquer par un manque de formation des équipes d’urgence puisque des
études montrent que plus de 70% des professionnels des services d’'urgence estimaient leur formation
inadaptée a la prise en charge des situations de fin de vie (83,84). Cependant, on connait les
difficultés dans les soins et 'accompagnement de patients en fin de vie dans ces services (lieu
inadapté a la fin de vie, difficultés d'orientation vers des services hospitaliers adaptés). Une des
solutions pourrait étre d’optimiser l'information des professionnels des services d'urgence sur les
ressources en soins palliatifs mobilisables et leurs modalités d’intervention, et ainsi d’améliorer la
coordination dans le parcours du résident hospitalisé (admission en USP ou LISP, formation au lit du

patient avec 'TEMSP par exemple).

2. Forces et limites de I'étude

Les effectifs des réunions territoriales étaient trés variables, de 5 a 24 participants, avec une
représentation hétérogéne des différents professionnels impliqués. Ainsi, les médecins généralistes
étaient peu représentés ce qui n’a pas permis d'obtenir leur point de vue dans toutes les réunions
territoriales. De plus, les participants aux groupes régionaux et aux réunions territoriales étaient des
professionnels particulierement intéressés et impliqués dans la démarche palliative, souhaitant
participer a 'amélioration des conditions de soins de résidents identifiés en situation « d’urgence de
fin de vie » en EHPAD. lls n’étaient donc pas représentatifs de I'ensemble des professionnels des
EHPAD.

En revanche, I'hétérogénéité des situations « d’'urgence de fin de vie » sélectionnées a permis
d’analyser un maximum de problématiques et d’établir des axes de réflexion autour de la prise en
charge de résidents en situation d’aggravation. La pluriprofessionnalité des groupes régionaux et des
réunions territoriales représentait également une force de I'étude puisque la rencontre des différentes

structures (équipes ressources en soins palliatifs, personnels ’'EHPAD, membres de la CARESP,

12 Agence Nationale de I’évaluation et de la qualité des Etablissements et Services sociaux et Médico-sociaux.
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personnels libéraux, HAD etc...) a permis d’obtenir une vision globale, pluridisciplinaire des
problématiques rencontrées dans la prise en charge des « urgences de fin de vie » en EHPAD, et une
formulation de recommandations plus précise. De plus, I'intégration de la CARESP au projet a permis
de présenter un état des lieux de l'organisation des soins palliatifs dans chaque territoire et de
recueillir des informations relatives au fonctionnement des dispositifs de soins palliatifs a I'échelle
locale pour en améliorer 'organisation.

De facon plus générale, 'approche a la fois quantitative et qualitative effectuée dans I'étude PUFPAE
représente une force. La méthode utilisée, dite « mixte », peut se définir par une combinaison de
recherches quantitatives et qualitatives pour une meilleure compréhension de la problématique
étudiée (85,86). Les méthodes mixtes sont également utilisées en santé a I'étranger, en particulier en
Angleterre et elles ont montrées leur utilité pour une meilleure analyse des problématiques en matiere
de santé, y compris dans le domaine des soins palliatifs (87—89). Ces méthodes représentent ainsi un
atout dans I'étude de programmes complexes en santé publique tels que celui de la prise en charge
des situations « d’'urgence de fin de vie » en EHPAD.

L’étude PUFPAE vient approfondir I'étude nationale de 'ONFV réalisée en 2013 sur la fin de vie en
EHPAD, et apporte une analyse en termes d’organisation et de besoins dans 'accompagnement des
«urgences de fin de vie » afin d’améliorer les conditions de soins des résidents dans de telles
situations dans les EHPAD en Bretagne. En effet, elle permet de préciser le point de vue des
différents professionnels d’EHPAD sur les conditions de fin de vie dans leurs établissements,
d’évaluer les besoins, et la faisabilité ou non de recommandations proposées. Grace a des travaux
réalisés en parallele dans le cadre de théses, elle permet également de préciser le point de vue et le
ressenti des médecins généralistes face aux situations d’aggravation brutale de fin de vie de résidents
d’EHPAD.

3. Une recherche opérationnelle pour une aide a la décision en santé

publigue

La recherche opérationnelle en santé est définie comme I'utilisation de techniques de recherches
systématiques pour la prise de décision au cours des programmes afin d’atteindre un résultat
spécifique. Elle apporte ainsi aux décideurs politiques et aux directeurs les éléments qu’ils peuvent
utiliser pour améliorer le fonctionnement des programmes de santé (OMS, 2003). L'ensemble des
données recueillies au cours de la phase finale et plus largement, au cours de I'ensemble du projet
PUFPAE, représente une source d’information permettant aux différents acteurs du systéme de santé
d’améliorer la qualité des soins et les pratiques professionnelles a I'échelle régionale et territoriale
(90). Ce projet répond ainsi aux objectifs de recherche opérationnelle, cherchant a fournir les preuves
scientifiques de I'efficacité ou non des programmes de santé pour améliorer la pratique.

Face au vieilissement de la population, la recherche opérationnelle sur des programmes de santé
visant I'amélioration de la prise en charge des personnes agées est grandissante, en particulier dans
I'étude des conditions d’accompagnement de fin de vie. En effet, elle permet d’analyser et d’'améliorer
le parcours de soins de la personne agée, institutionnalisée ou non, et la coordination entre les

différents acteurs des secteurs sanitaires et médico-sociaux. Le Parcours de santé des personnes
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Agées En Risque de Perte d’Autonomie (PAERPA) est un exemple d’application (91). Les projets
pilotes du PAERPA développés depuis 2013 ont pour objectifs d’améliorer la qualité de vie des
personnes ageées, en réorganisant leurs parcours de soins. lls incluent le développement des
Plateformes Territoriales d’Appui, dont certaines intégrent une compétence en Soins palliatifs, et celui
du plan personnalisé de soins, permettant une démarche collaborative entre médecins traitants,
professionnels de premiers recours et professionnels du secteur médico-social.

La recherche opérationnelle permet également d’étudier certaines thématiques telles que les soins
palliatifs dont le développement en tant que spécialité pourrait permettre de diffuser la culture
palliative et de former les professionnels afin d’'améliorer la recherche et les études qui en découlent.
Une étude a cependant révélée que le manque de temps et la vulnérabilité des patients en fin de vie
étaient un frein a la recherche en soins palliatifs (92,93).

Le programme de Recherche en Performance de Soins (PREPS), dont I'appel a projet PUFPAE est
issu et élaboré par la Direction Générale de I'Offre en Soins (DGOS), réponds aux objectifs
d’amélioration des systémes de soins en termes d’organisation, de pratique professionnelles et donc
de recherche opérationnelle. La phase finale de I'étude PUFPAE a ainsi permis de recueillir un
ensemble d'information, grace a une expertise de professionnels de santé impliqués dans la
démarche. Ces informations, ainsi que les recommandations formulées, ont permis d’établir un état
des lieux de l'organisation territoriale et des actions a mener pour améliorer la démarche de soins des
« urgences de fin de vie » en EHPAD. Les résultats permettront ainsi a la CARESP, en lien avec les
investigateurs du projet, de proposer aux différents acteurs des politiques de santé et aux décideurs,
notamment 'ARS Bretagne et les Conseils départementaux de la région, des outils d’amélioration de
la pratique individuelle ou collective. La CARESP s'’inscrit dans le prolongement de la Coordination
Bretonne de Soins Palliatifs qui, depuis I'année 2000, se compose d’'un réseau de professionnels et
de bénévoles et contribue au développement de la démarche palliative dans I'ensemble des
établissements sanitaires et médico-sociaux de la Bretagne. Depuis 2012, la CARESP joue un rdle
dans le développement de nombreux projets autour des soins palliatifs en Bretagne. Ainsi, grace aux
résultats de I'étude PUFPAE, elle pourra diffuser des informations et de nouvelles recommandations
dans 'accompagnement des résidents en situation « d’urgence de fin de vie » dans les EHPAD en
Bretagne, en ciblant les mesures prioritaires a mettre en ceuvre a I'échelle régionale (fiche SAMU
PALLIA par exemple). Ces mesures permettront 'amélioration de la coordination entre les différents
acteurs de soins, et la simplification du parcours de soins du résident.

L’ensemble des actions prioritaires et des mesures qui en découlent pourra également étre généralisé
dans d’autres régions, et a I'échelle nationale, afin d’améliorer 'accompagnement des résidents en fin
de vie dans les EHPAD.
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CONCLUSION

La démarche d’accompagnement des situations de fin de vie est une problématique quotidienne dans
les EHPAD. Bien que la fin de vie soit au cceur des débats en France, la question des « urgences de
fin de vie » de résidents en EHPAD reste difficile a traiter, tant par la difficulté de définir la notion de
« fin de vie » dans la population gériatrique que par la difficulté d’organiser et d’anticiper la prise en

charge des résidents dans de telles situations.

L’étude PUFPAE a permis de préciser les modalités de prise en charge des aggravations brutales de
I'état de santé de résidents identifiés en fin de vie dans les EHPAD en Bretagne, de mettre en relation
professionnels d’EHPAD, spécialistes en soins palliatifs et professionnels libéraux afin d’élaborer des
recommandations et d’en étudier leur faisabilité a I'échelle territoriale.

Les résultats ont montré que les modalités d’intervention des ressources extérieures telles que les
EMSP, RSP ou les services d’HAD restaient mal connues en Bretagne et que la mise en place ou
'amélioration de documents d’information écrits pourraient en améliorer la diffusion. De plus, la fiche
SAMU PALLIA apparait étre un outil intéressant a optimiser pour 'amélioration de la prise en charge
de situations d’urgence en EHPAD. La généralisation de la mise en place d’une astreinte infirmiére
mutualisée nuit et weekend dans les EHPAD pourrait permettre d’éviter des hospitalisations
inappropriées de résidents mais ce dispositif doit encore étre validé.

Il reste cependant un travail a faire sur les liens entre EHPAD, services d'urgences, médecins
généralistes et structures spécialisées en soins palliatifs afin d’'améliorer la coordination et le parcours
de soins du sujet &gé en particulier des résidents d’EHPAD en fin de vie. Par ailleurs, I'information sur
les directives anticipées et leur rédaction doivent continuer a se développer, en particulier en amont

de toute entrée en institution.

Des études supplémentaires doivent approfondir la recherche autour de I'accompagnement des
résidents en situation « d’'urgence de fin de vie» en étudiant notamment l'organisation et les
modalités de prise en charge dans les autres structures (sociales, médico-sociales ou sanitaires) ainsi
gu’au domicile afin de poursuivre 'amélioration des pratiques professionnelles en particulier aupres

des médecins généralistes et d’'améliorer la qualité de la vie ou de la fin de vie des sujets agés.
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GLOSSAIRE

EHPAD (Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes) : selon le code de
I'action sociale et des familles, les EHPAD hébergent a temps complet ou partiel, a titre permanent ou
temporaire, des personnes agées selon des conditions fixées. lls proposent et dispensent des soins
médicaux et paramédicaux adaptés, des actions de prévention et d'éducation a la santé et apportent
une aide a la vie quotidienne adaptée. lls mettent également en place avec la personne accueillie et le
cas échéant avec sa personne de confiance, un projet d'accompagnement personnalisé adaptés aux
besoins comprenant un projet de soins et un projet de vie visant a favoriser I'exercice des droits des
personnes accueillies. Les EHPAD inscrivent leur action au sein de la coordination gériatrique locale,
en relation notamment avec les plateformes territoriales d'appui, les méthodes d'action pour
I'intégration des services d'aide et de soins dans le champ de l'autonomie, les centres locaux
d'information et de coordination gérontologique. Pour assurer leurs missions, outre son directeur et le
personnel administratif, TEHPAD dispose d'une équipe pluridisciplinaire comprenant au moins un
meédecin coordonnateur, un professionnel infirmier titulaire du dipldome d'Etat, des aides-soignants, des
aides médico-psychologiques, des accompagnants éducatifs et sociaux et des personnels psycho-

éducatifs.

EMSP (Equipe Mobile de Soins Palliatifs) : selon la circulaire DHOS/O2 n°® 2008-99 du 25 mars
2008 relative a I'organisation des soins palliatifs, 'TEMSP a pour but de faciliter la mise en place de la
démarche palliative et d'accompagnement dans les services d’hospitalisation, qu’ils disposent ou non
de LISP. Elle participe a la continuité des soins palliatifs au sein de I'établissement, et au sein du
territoire qu’elle dessert lorsqu’elle intervient a I'extérieur de I'établissement, ainsi qu’a la permanence
téléphonique. L’équipe mobile contribue a la formation pratique et théorique des équipes mettant en
ceuvre des soins palliatifs et a la diffusion d’informations et de documents méthodologiques relatifs
aux bonnes pratiques des soins palliatifs. Cette mission est a la croisée des missions de soins et de
formation. L'EMSP contribue a la recherche clinique dans le domaine des soins palliatifs. Les équipes
mobiles ont vocation a participer a la dynamique des réseaux de santé. L’ensemble de ces missions
nécessite une compétence particuliecre des membres de 'EMSP ainsi qu'une disponibilité pour

répondre efficacement aux demandes d’aides.

HAD (Hospitalisation & Domicile) : selon cette méme circulaire, ’'HAD peut-étre prescrite lorsque le
patient nécessite des soins complexes ou d’une technicité spécifique. Elle se justifie lorsque la charge
en soins est importante. En tant qu’établissements de santé, les structures d’'HAD sont soumises a
I'obligation d’assurer les soins palliatifs. A ce titre, 'HAD respecte les principes de la démarche
palliative qui répondent a des impératifs de collégialit¢ et d’interdisciplinarité. Les structures
d’hospitalisation a domicile peuvent également intervenir dans les EHPAD (art. R. 6121-4 du code de

la santé publique).
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LISP (Lits Identifiés Soins Palliatifs) : selon la circulaire de 2008, les LISP se situent dans des
services qui sont confrontés a des fins de vie ou des décés fréquents, mais dont I'activité n’est pas
exclusivement consacrée aux soins palliatifs. L’individualisation de LISP au sein d’'un service ou d’'une
unité de soins permet d’optimiser son organisation pour apporter une réponse plus adaptée a des

patients qui relévent de soins palliatifs et d’'un accompagnement, comme a leurs proches.

RSP (Réseau de Soins Palliatifs) : d’aprés la SFAP, les réseaux de soins palliatifs coordonnent
I'ensemble des autres structures afin de maintenir le lien entre tous les professionnels qui ont pris en
charge le patient. Le réseau participe activement au maintien a domicile des malades qui le désirent

dans les meilleures conditions.

SFAP (Société Frangaise d’Accompagnement et de Soins palliatifs) : Créée en 1990, la SFAP est
une association de type loi 1901, a but non lucratif. Elle regroupe les principaux acteurs frangais du
mouvement des soins palliatifs. Sa mission est de représenter, de stimuler et de faciliter I'action des
personnes morales ou physiques impliquées dans le mouvement des soins palliatifs et de
'accompagnement des personnes en fin de vie. Elle agit dans le but de développer et d'améliorer la

prise en charge des personnes et la qualité des soins et de I'accompagnement.

USP (Unité de Soins Palliatifs) : selon la circulaire de 2008, les USP sont des unités spécialisées
qui ont une activité spécifique et exclusive en soins palliatifs. Elles assurent une triple mission de
soins, de formation et de recherche. Elles constituent un élément essentiel du maillage de l'offre

régionale de soins palliatifs et ont vocation & participer a son organisation
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ANNEXES

Annexe 1 : Exemple de situation clinique

Présentation du cas de Jean Qu., agé de 92 ans, qui séjournait dans FEHPAD depuis 2 mois.

L’EHPAD et son environnement :

Cet EHPAD comprend environ 80 lits d’hébergement permanent pour personnes agées dépendantes,
dont une trentaine pour des personnes atteintes de maladie d’Alzheimer. L’age moyen des résidents
n'est pas précisé, ni la proportion de résidents nécessitant des « soins médicaux et techniques
importants »3.

Le Groupe Iso Ressources (GIR) moyen pondéré est de 667 et le Pathos moyen pondéré de 198.
est situé en zone rurale, et est géré par une association, qui géere par ailleurs de services a domicile. Il
est lié par convention avec un établissement de santé proche, mais ne peut pas faire appel en cas
d’'urgence a un médecin de garde ou un infirmier de cet établissement. L’établissement de santé le
plus proche, situé a environ 15 mn de déplacement, doté d’'une unité de soins palliatifs. Dans la méme
ville est implanté un service dHAD. A une trentaine de minutes de déplacement se situe un autre
établissement de santé doté d’'une équipe mobile, de lits identifiés en court séjour et d’'une unité de
soins palliatifs. Il n’existe pas de structure d’accueil des urgences a moins de 30 mn de déplacement.
En mars 2012, le « territoire de premier recours » dans lequel est situé I'établissement était considéré
par 'Agence Régionale de Santé comme une zone « a surveiller ». La maison médicale de garde la
plus proche (lieu de départ de I'effecteur mobile de nuit pour la permanence des soins en médecine
générale ambulatoire) est située a une quinzaine de minutes de déplacement.

Le directeur, dont la filiéere de formation initiale est administrative, est en poste depuis 9 ans. Il y a un
infirmier coordinateur, plein temps, en poste depuis 9 ans. Un médecin coordonnateur et un
psychologue sont employés respectivement sur 40% et 60% équivalent temps plein. Le médecin est
en poste depuis 7 ans, le psychologue depuis 15 ans. Une douzaine de médecins généralistes
libéraux interviennent dans I'établissement.

Un aide-soignant ou un aide médico-psychologique (et/ou ? un agent de service) est présent la nuit, et
il n’existe pas d’astreinte téléphonique infirmiére.

Le médecin et/ou linfirmier coordonnateur a/ont suivi au cours des cinq derniéres années une
formation de 2 jours sur les points essentiels de la loi Léonetti et le soulagement de la douleur et des
autres symptdmes de fin de vie (mais pas sur les concepts et principes de la démarche palliative et
I'organisation des soins qui en découle), et celle-ci n’a pas été réactualisée. lls estiment que 5% des
autres personnels soignants ont suivi une formation sur la fin de vie d’'une durée cumulée >= 3 jours
au cours des 5 derniéres années, et que celle-ci n’a pas été réactualisée.

Le médecin coordonnateur, interrogé par téléphone, considérait que les décisions d’orientation en cas
d’aggravation d’un patient « en fin de vie » privilégiaient le transfert a I'hépital, qu’il était possible de
signaler un patient en fin de vie au centre 15 comme étant en soins palliatifs, et qu’en cas de besoin
d’hospitalisation il n’y avait en général pas de possibilité d’admission directe dans un service
hospitalier « adéquat ».

Concernant les ressources extérieures présentes dans I'environnement proche et susceptibles d’aider
au « maintien » d’une personne en fin de vie dans 'EHPAD, citait spontanément le service d’'HAD, le
réseau ou I'équipe mobile de soins palliatifs, ainsi que le recours téléphonique a une unité de soins
palliatifs, il jugeait utiles les deux premiéres ressources et ne se pronongait pas sur I'utilité de la
troisitme concernant les possibilités éventuelles d’admission directe en hospitalisation, il citait
spontanément l'unité de soins palliatifs et de(s) service(s) non dotés de lits identifiés de soins
palliatifs les plus proches, et non ceux comportant des lits identifiés de soins palliatifs.

13 selon le systeme de codage PATHOS : un patient nécessite des « soins médicaux et techniques importants » quand son
état pathologique et son profil impose une permanence infirmiére 24 heures sur 24 et une surveillance médicale
rapprochée pluri-hebdomadaire.
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Le résident et ’aggravation brusque de son état de santé :

Le résident recevait frequemment (1 a 3 fois par semaine) des visites de sa conjointe et de ses
enfants.

Le codage AGGIR, réalisé 1 mois 72 avant I'aggravation, indiquait un niveau de dépendance maximal
pour les transferts, la toilette, la cohérence'* et I'orientation’®, et classait la personne en « GIR1 ».
Dans les jours précédant la survenue de I’aggravation :

Pas d’intervention de 'HAD ni d’'un réseau/équipe mobile ;

Ni prescriptions anticipées personnalisées, ni accord avec un service hospitalier pour une
éventuelle admission directe, ni fiche SAMU PALLIA ;

La personne ayant rempli le questionnaire (médecin ou infirmier coordonnateur) ne
connaissait pas les préférences du patient concernant les conditions de sa fin de vie, mais les
conclusions de discussions avec les proches sur la conduite a tenir en cas d’aggravation figuraient
dans le dossier du patient.

Son médecin traitant n’était pas le médecin coordonnateur de 'EHPAD, il était pergu comme
étant « impliqgué ». Au cours du mois précédant le déces (et avant la survenue de l'aggravation
brusque), le résident n’avait pas été hospitalisé.

L’aggravation brusque (syndrome infectieux) est survenue le dimanche 25 mai 2014 vers 10h, elle a
été suivie (26 mai) d’'une décision de limitation aux soins et traitements de confort. Cette décision était
liée a la présence d’'une démence trés avancée avec troubles de la déglutition.
L’infirmier et le médecin traitant sont intervenus (présents sur place), Le médecin traitant a pris la
décision d’hospitaliser le patient le 27 mai, « a la demande des proches ».

L’hospitalisation était jugée évitable (« si acceptation de la fin de vie par la famille »).

Le patient a été adressé directement dans le service de médecine gériatrique de I'établissement de
santé le plus proche (établissement privé d’intérét collectif sans service d’urgences), qui ne
connaissait pas le patient et n’était pas doté de lits identifiés de soins palliatifs (mais unité de soins
palliatifs & proximité). Il y est décédé le 6 juin, aprés 10 jours d’hospitalisation.

Selon les proches, les souffrances physiques du patient ont été soulagées, et eux-mémes ont été
accompagneés et étaient satisfaits de cet accompagne

14 « converser ou se comporter de facon logique et sensée »
15 « se repérer dans le temps, les moments de la journée et les lieux »
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Annexe 2 : Grille de guestionnement

Pour les trois types de décision prise (transfert aux urgences, admission directe dans un
service hospitalier, « maintien » dans ’EHPAD) :

QUESTION 1: L’orientation retenue vous semble-t-elle la meilleure pour le/la résident(e) ?
(Si les préférences du/de la patient(e) ne sont pas connues, on supposera qu’elles correspondent aux
préférences le plus souvent exprimées par les patients de I'échantillon : ne pas étre hospitalisé(e) ou prolongé(e),
ne pas souffrir et étre entouré(e))

Sans aucun doute - Possiblement - Probablementpas - Certainementpas - Je ne sais
pas

QUESTION 2 : Quelle que soit votre réponse, pour quelles raisons ?

QUESTION 3: Si vous avez répondu « sans aucun doute » ou « possiblement »,
Existait-il des obstacles importants a la mise en ceuvre de cette orientation, et si oui lesquels ?
Qu’est-ce qui a permis de les surmonter ?

QUESTION 4 : Si vous avez répondu « probablement ou certainement pas »,

Selon vous, aurait-on pu faire « mieux » pour le résident (c'est-a-dire opter pour une autre
orientation) du point de vue soignant (utilité, pertinence, proportionnalité...) ?

Si oui, comment ?

QUESTION 5 : Dans quelle mesure les éléments ci-dessous ont contribué a votre réponse ala
premiére question ?

Les professionnels étaient en

"y Commentaires
capacité de ....

Pas du tout
Un peu
Beaucoup
Enormément

... pronostiquer une issue
fatale tres probable a
quelques mois prés, compte
tenu du contexte clinique
- avantla
survenue de
I'aggravation
- lorsdela
survenue de
I'aggravation
... connaitre les préférences du
(de la) patient(e)
... apaiser les angoisses des
proches et/ou leurs
dissensions a propos du
projet thérapeutique (si le (la)
patient(e) n’était pas en
mesure d’exprimer ses
préférences)
... conduire la réflexion
éthique et la prise de décision
de limitation aux seuls soins

et traitements de « confort »
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. soulager les souffrances
physiques du (de la)
patient(e)

. soulager les souffrances
morales du (de la) patient(e)

. anticiper les complications
les plus probables

... se faire aider par des
ressources extérieures (HAD,
EMSP, RSP ou autres)

... réunir les informations
nécessaires (supposant qu’il y
ait eu des transmissions et
une organisation propre a
favoriser I'anticipation des
situations)

Autres (précisez) :

QUESTION 6 : Quelle que soit votre réponse a la premiére question,
Dans le cas présent, selon vous, quelles conditions ont permis/auraient permis d’éviter une
hospitalisation « non souhaitable » tout en assurant le confort du patient ?

Fréquence a préciser si
nécessaire ...

Cette condition
vous semble ...

Commentaires

Médecin coordonnateur présent
dans 'EHPAD au moins ...

O 1 jour/semaine

(|

Déterminante

O 2 jours/semaine

Tres utile

O =3 jours/semaine

Assez utile

Inutile

Intervention du médecin traitant

Déterminante

Psychologue présent dans
I’EHPAD au moins ...

du résident lors de I’épisode Trés utile
d’aggravation brusque Assez utile
Inutile
O 12 heures Déterminante
Possibilité d’un examen médical O 24 heures Trés utile
dans un délai de moins de... O 48 heures Assez utile
Inutile
O 1 fois/ 2 semaines Déterminante

g

1 fois/semaine

Trés utile

O 2 fois/semaine

Assez utile

Inutile

Possibilité de faire appel a un
psychiatre pour une consultation

Déterminante

Tres utile

Assez utile

Inutile

Infirmiere présente tous les jours
dans 'EHPAD

Déterminante

Tres utile

Assez utile

o|o|(o)|o|ofbo|oj|ofo)jo|oo|jo|oo)ofoo)obojoo

Inutile
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Présence permanente d’une
infirmiére dans I’EHPAD (24/24h)

Déterminante

Tres utile

Assez utile

Inutile

Intervention d’un kinésithérapeute
dans I’EHPAD (avec possibilité de
réalisation de kinésithérapie
respiratoire) au moins...

[0 1 fois/semaine

Déterminante

[0 2 fois/semaine

Tres utile

[0 = 3 fois/semaine

Assez utile

Inutile

Intervention possible d’un service
d’HAD au sein de ’EHPAD

Déterminante

Tres utile

Assez utile

Inutile

Intervention possible d’un service
d’HAD au sein de ’EHPAD dans
un délai de moins de ...

0 1 semaine

Déterminante

OO0 2 semaines

Tres utile

0 1 mois

Assez utile

Inutile

Possibilité de faire appel (au
moins par téléphone) a une EMSP
ou a un RSP

Déterminante

Tres utile

Assez utile

Inutile

Existence d’une fiche SAMUPALLIA

Déterminante

Tres utile

Assez utile

Analyses de laboratoire
disponibles dans un délai de
moins de ...

Inutile
0 3 heures Déterminante
[0 6 heures Tres utile

0 24 heures

Assez utile

Inutile

Possibilité de pose et de
surveillance d’un traitement
intraveineux au sein de ’'EHPAD

Déterminante

Tres utile

Assez utile

Inutile

Possibilité de surveillance de la
saturation par oxymétrie au sein
de ’'EHPAD

Déterminante

Tres utile

Assez utile

Inutile

Possibilité de mettre en place une
pompe a morphine au sein de
I’EHPAD

Déterminante

Tres utile

Assez utile

Inutile

Possibilité d’utilisation du
midazolam au sein de I’EHPAD

Déterminante

Tres utile

Assez utile

o|jo{o|jooo|jojo)jg|jojo|joo)o|o|jo)|ofjojo|oio|jofjo)joojo|ofjo|jo|ojo)ojo)joo)o)oo)oo|o|oio)o

Inutile

Autres (précisez) :

Commentaires libres :
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Annexe 3 : Composition des groupes régionaux

TABLEAU 1 : PROFESSIONNELS AYANT PARTICIPE AUX GROUPES REGIONAUX

Structure

EHPAD

EMSP

RSP

Hopital

Fonction

Directeur
Médecin Co.
IDE Co.
Médecin

IDE

Cadre de Santé
Psychologue
Gériatre
Urgentiste

ler groupe
(n=8)
1

O O Fr O Fr & O

2e groupe
(n=6)
1

=, O O Fr O w O o

3e groupe
(n=8)
0

R O R P KRB WKL O




Annexe 4 : Composition des réunions territoriales
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TABLEAU 2 : PROFESSIONNELS AYANT PARTICIPE AUX REUNIONS TERRITORIALES

Structure

EMSP

RSP

HAD

Usp

EHPAD

Hopital

Libérale
Autres?!’

Fonction

Médecin

IDE

Cadre
Médecin

IDE
Psychologue
Autres
Médecin
Cadre
Médecin
Directeur
Médecin

IDE
Psychologue
Cadre
Gériatre
urgentiste
IDE

Cadre
Médecin

TS116 | TS2
(n=21) (n=14)
2 0
2 0
1 0
0 0
2 0
0 0
0 1
2 0
0 0
2 1
0 1
5 3
2 5
0 0
1 1
0 1
0 0
0 0
1 0
0 0
1 1

TS3 TS4
(n=14) | (n=8)
2 1
0 1
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0
1 1
0 0
1 0
1 0
1 2
3 2
0 0
1 0
0 1
0 0
0 0
2 0
2 0
0 0

TS5 TS6
(n=24) (n=22)
2 1
2 1
1 0
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0
1 0
0 1
0 0
6 3
4 5
1 1
2 1
1 4
1 0
0 1
0 2
0 1
3 1

TS7
(n=22)
1

P P PO WONONOUNOOOORKERNOO R

TS8
(n=5)
0

O O L OO OO0 O0OFr OO0 0O o OoOOo0OOO0oO kR r o -

16 TS : Territoire de Santé
17 Stagiaires, étudiants infirmiers, ergothérapeutes
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Annexe 5 : Compte rendu de la réunion du Territoire de santé 1

PUFPAE — REUNIONS TERRITORIALES
TERRITOIRE DE SANTE N°1 - 19 janvier 2016

La premiére réunion territoriale du projet PUFPAE s’est déroulée le 19 janvier 2016 dans le territoire
de santé breton n°1 (Brest, Carhaix, Morlaix), au sein du CHRU de Brest (Site de la Cavale Blanche).

La séance était animée par le Dr B., médecin de Santé publique et Mme T., chargée de mission a la
CARESP.

Déroulement de la réunion :

- Présentation du projet PUFPAE (objectifs, méthode et premiers résultats de la phase quantitative)
par le Dr B.

- Présentation des recommandations formulées lors des groupes de travail régionaux

- Présentation du contexte territorial en termes de ressources et structures mobilisables au sein du
territoire de santé par Mme T.

- Présentation des participants

- Discussion avec la salle sur la faisabilit¢é et les modalités de mise en oceuvre de ces
recommandations dans le territoire de santé n°1.

|. Présentation des ressources mobilisables en soins palliatifs dans le territoire de santé n°1

Mme T. a présenté les données contextuelles du territoire de santé breton numéro 1 (TS1).

Le TS1 contient plus de 500 000 habitants (soit 17 % de la pop. bretonne) dont plus de 50 000
habitants agés de 75ans et plus.

Le taux de mortalité est supérieur au taux de mortalité régional et national.
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FIGURE 3 LES EHPAD SUR LE TERRITOIRE DE SANTE 1

En termes de ressources en Soins Palliatifs (SP) dans le TS1, il existe deux RSP dont I'organisation
actuelle est en cours de modification avec la mise en place de Plateforme Territoriale d’Appui aux
professionnels de santé. Le territoire comporte également deux USP a Brest, 13 Etablissements avec
LISP répartis dans 18 services, trois Equipes Mobiles de SP (EMSP de Brest et Morlaix) et trois
établissements d’'HAD.
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Les structures de Soins Palliatifs dans le Territoire de santé 1

Réseau de SP "Palliance" \,/:r

HAD du Ponant (Vivalto sant¢) Centre Kerlena

CHRU Brest - Guilers 10 ﬁ Centre de Perharidy | 2 CH Lanmeur
CHRU Brest - La Cavale Blanche Roscoff ,\ Lanmeur

Clinique Pasteur Lanroze u de SP "Resp

8 Ré 0
3D7 : Z 1
Hopital Instruction des armées | g W n
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FIGURE 4 LES STRUCTURES EN SOINS PALLIATIFS DANS LE TERRITOIRE DE SANTE 1

Guilers

Hospitalisation A
Domicile (HAD)

Y7 Réseaux desp
{)7 Equipes Mobiles de SP (EMSP)

Lits Identifiés de SP (LISP) -
Nb de lits.

- Unités de SP (USP) - Nb de lits

* Crozon
CH Crozon

Mme T. a repris des données relatives a I'enquéte de la CARESP de 2013 concernant les structures
de SP du TS1 et les situations d’'urgence. Des précisions quant au fonctionnement des structures de
soins palliatifs dans le territoire ont pu étre apportées par les participants :

- Les USP Brestoises ont une astreinte téléphonique permanente grace a un référent infirmier
présent dans l'unité mais il n’y a pas d’astreinte médicale la nuit. De plus, les urgences sont
assurées sur le CHU mais le médecin responsable n'est pas forcément spécialisé en soins
palliatifs.

Il n’est pas possible d’'admettre un patient en USP en dehors des jours ouvrables. Une filiere SP aux

urgences peut se discuter. L’admission en USP peut étre différée en UHCD ou via un lit en service de

médecine.

Les LISP privilégient les patients connus du service spécialisé. (A Saint Renan, 'TEHPAD est accolé a
un établissement sanitaire dans lequel se trouvent 3 LISP donc 'admission est possible).

- La question de I'utilité d’'un passage aux urgences pour une situation d’aggravation brusque en fin
de vie a été abordée. Pour certains participants, une hospitalisation en USP doit étre
programmeée, dans le but d’éviter un passage aux urgences. Mais pour d’autres, une admission
aux urgences peut étre bénéfique pour le résident, afin d’avoir une évaluation médicale.

Ce qui est & améliorer selon les participants, ce sont le signalement de la situation palliative aux

urgences, et I'existence d’une plateforme technique dédiée.

- Les autres points a développer seraient la question des médecins effecteurs mobiles (2 dans le
territoire la nuit) comme le précise Dr G. et la prise de contact avec I'HAD dés qu’il y a une
situation palliative identifiée.

Il. Recommandations et discussions :

1. Axe A : Informer les professionnels de santé de |'existence des ressources mobilisables
permettant d’optimiser 'accompagnement et les soins de situations de fin de vie en EHPAD

Al : Ressources extérieures mobilisables

Mme T. a rappelé I'existence du document d’information a destination des professionnels de santé
élaboré par la CARESP et disponible en ligne sur le site internet de la Coordination Bretonne en Soins
palliatifs recensant 'ensemble des ressources a I'échelle du territoire ainsi que leurs coordonnées.

Elle précise qu'’il sera réactualisé au cours du deuxieme trimestre 2016 et diffusé auprés des EHPAD
par courrier postal et via les structures en soins palliatifs.

Mme T. a également précisé les ressources disponibles sur ce site internet, a savoir : un annuaire des
structures de soins palliatifs en Bretagne actualisé en flux continu, les documents l|égislatifs de
référence concernant les soins palliatifs, des références bibliographiques, fiches pratiques,
recommandations de prise en charge (notamment du sujet agé), etc.

Ce document d’information n’était pas connu de tous les participants présents a la réunion.
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Par ailleurs, il n’existe pas toujours au sein des EHPAD de documents d’information sur les structures
mobilisables a I'échelle de I'établissement, mais les ressources sont en pratique bien connues des
professionnels de 'EHPAD grace aux conventionnements.

Mme T. rappelle que le Répertoire Opérationnel des Ressources (ROR) est un référentiel de
description des ressources sanitaires, médico-sociales et sociales du territoire. C’est un outil destiné a
aider les professionnels a connaitre I'offre disponible afin d’améliorer le parcours du patient. En
Bretagne, il devrait étre mis en ligne début 2016. Le choix de l'outil a été décidé en décembre 2015,
basé sur le modéle du ROR de I'lle de France. Sa mise en place est obligatoire pour toutes les ARS et
prévue par un texte reglementaire.

A2 : Modalités d’intervention de 'HAD en EHPAD

Dr I., médecin coordonnateur de 'HAD de Brest, a redéfini la structure de 'HAD et ses missions.
L’'HAD de Brest présente une équipe importante d’IDE et AS qui intervient en complément et en
coordination des équipes libérales déja en place et qui apporte une aide supplémentaire, matérielle et
humaine. lls réalisent une évaluation médicale avec le médecin coordonnateur de 'lEHPAD et en
concertation avec le médecin traitant qui est le prescripteur (avec mise en place de prescriptions
anticipées). L'HAD fonctionne avec une permanence des soins 24/24h et 7jours/7.

Dr I. souligne également le manque d’anticipation dans les appels a 'HAD, d’ou les prises en charges
parfois tardives.

Un des participants souligne la nécessité d’'un certain taux de présence du médecin coordonnateur au
sein de 'EHPAD pour permettre une prise en charge optimale de I'HAD. C’est le médecin
coordonnateur qui peut déclencher, en lien avec les médecins libéraux, 'appel a 'HAD.

Dans 'EHPAD du Faou, I'appel a 'HAD n’est jamais envisagé, il n’y a pas de convention. L’'EHPAD,
via les IDE en lien avec les médecins traitants ou le médecin coordonnateur, sollicite davantage
'EMSP. Le Médecin coordonnateur n’est présent qu’une journée par semaine.

Le médecin traitant n’est parfois pas informé de la possibilit¢é de recours a 'HAD. Les médecins
généralistes interviennent peu dans la demande d’HAD. Le médecin coordonnateur a donc un role
central dans la diffusion de l'information concernant les modalités d’intervention de 'HAD.

Mme T. a rappelé la circulaire de 2013 : « 'HAD se justifie lorsque la densité, la technicité et/ou la
complexité des soins prodigués excedent les possibilités offertes par la structure d’hébergement. Les
compétences des partenaires doivent se conjuguer sans se contrarier, valorisant les apports
respectifs sans craindre pour I'établissement d’'HAD d’étre appelé en suppléance d’'un manque de
moyens de la part de 'TEHPAD ni pour 'TEHPAD de se sentir illégitimement disqualifié ».

Dr I. précise également que 'HAD joue un rble dans le retour précoce des patients en structure,
aprés passage aux urgences ou a la suite d’'une hospitalisation. Selon lui, ceci sous-entend aussi
limportance de la diffusion d’informations concernant les modalités d’intervention de 'HAD aux
personnels hospitaliers y compris aux urgences et a 'lUHCD.

A2bis : Modalités d’intervention des EMSP en EHPAD

Mme T. a rappelé le texte de référence de 2010 concernant le role des EMSP & savoir leur
intervention au sein de I'hépital mais aussi dans les établissements médico sociaux, EHPAD et
domicile.

L’EMSP de Brest rappelle leur conventionnement avec 18 EHPAD. Leur activité est principalement
intra hospitaliére, il n’'y a pas d’intervention a domicile. Elle souligne également leur role dans la
formation au sein des EHPAD (site de Guilers).

L’EMSP de Morlaix intervient dans les EHPAD et d’autres établissements médicosociaux. Il existe une
disparité des demandes entre établissements. L’'équipe est constituée de deux IDE, deux
psychologues a temps plein, et a pu étre agrandie grace au conventionnement (mais pour linstant
sans médecin).

Elle rappelle la nécessité de I'accord du médecin traitant pour toutes les prises en charge, ainsi que
'importance du conventionnement et du dimensionnement.

Depuis la circulaire de 2010, les demandes d’intervention de 'TEMSP sont croissantes.
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Le réle de TEMSP est clairement identifié selon elle, par les structures environnantes qui sollicitent
son expertise en soins palliatifs.

L’EMSP de Morlaix organise une formation pour chaque EHPAD mais ouvert a tous (interEHPAD,
interprofessionnel). Il y a cependant peu de médecin généraliste participant.

L’EMSP de Brest (CHU) précise l'existence d'un staff territorial mensuel (« réunion d’interface
territoriale ») réunissant tous les intervenants en soins palliatifs dont les médecins coordonnateurs de
certains EHPAD qui peuvent également étre référents LISP. Elle précise que ces réunions sont
ouvertes aux médecins coordonnateurs des EHPAD conventionnés avec les structures ressources en
soins palliatifs du territoire. Ces réunions sont animées par 'EMSP et permettent la connaissance des
différents intervenants/structures de soins palliatifs.

Tous les EHPAD ne connaissaient pas I'existence de cette interface.

A3 : La possibilité de contacter les USP

Dr B., médecin de 'USP, souligne le réle essentiel des USP pour répondre 24/24h a la demande de
soignants, de médecins d’EHPAD, pour répondre a leurs questions, en lien avec TEMSP. Cependant,
il semble difficile de diffuser I'information selon laquelle les USP peuvent répondre 24/24h, d’autant
plus qu'’il n’existe qu’'une IDE/Aide-Soignante la nuit.

Il faut privilégier le contact téléphonique uniguement dans le cadre d’un partenariat ponctuel entre un
médecin de 'USP, et un médecin traitant au sujet d’un patient.

L’'USP Pasteur précise qu’elle peut intervenir en cas d’'urgence d’'un patient en situation palliative
(bénéficie d’'un lit d’urgence). L'USP peut avoir un réle ponctuel dans le parcours du patient pour
permettre de gérer une situation aigue.

A4: Les moyens d’anticiper, de répondre et de traiter une situation d’urgence

L’EMSP de Morlaix est sollicitée par les urgences/I'Unité d’Hospitalisation de Courte Durée (UHCD).

A Brest, les urgences sollicitent peu '/EMSP mais plutét via 'TUHCD ou il existe des médecins
sensibilisés aux soins palliatifs. Aux urgences, il y a un médecin gériatre qui peut orienter les patients
en situations palliatives.

La mise en place d’'une formation aux urgences par 'EMSP serait intéressante selon les participants.
Le manque de transmission des informations est souligné entre les EHPAD (Dossier de Liaison
d’Urgence ou DLU, fiche SAMU PALLIA, dossier HAD) et les urgences.

A Morlaix, TEMSP note leur transmission dans le DLU qui est donc transmis aux urgences lors du
transfert du résident.

2. Axe B : Former les professionnels de santé sur la démarche palliative

B2: L’outil MobiQual

Les problemes soulignés par les participants sont le co(t et le renouvellement annuel de cet outil
(230euros/an pour un EHPAD de 80 lits).

Mais cela reste un outil intéressant pour ceux qui l'utilisent.

Mme T. indique qu’une demande auprés de I'’ARS pour financer I'outil pour les EHPAD pourrait étre
possible.

La question de la réactualisation de certaines diapos s’est aussi posée.

3. Axe C : Optimiser les ressources existantes

C1: La fiche SAMU PALLIA

Mme T. a rappelé I'existence d'une nouvelle fiche régionale - modeéle unique - de fiche SAMU PALLIA,
en cours de test dans quelques structures. Cette nouvelle fiche est informatisée, constituée de 2
pages, avec un guide d'utilisation. Elle doit étre rédigée en présence du patient.

Auparavant, il y avait 4 fiches SAMU PALLIA avec des utilisations différentes au sein des 4 SAMU
bretons.

Il reste des questions d'organisation et surtout de transmission de cette fiche : elle sera a remplir en
ligne et a adresser a une adresse mail de SAMU respectifs. Dans un objectif de transmissions de
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données sécurisées, la fiche devrait passer par une messagerie sécurisée ou par le DMP, mais les
deux outils ne sont pas encore assez développés en Bretagne.

- A rédiger dés qu’'une décision de la Limitation et Arrét de(s) Thérapeutique(s) Active(s) (LATA) est
prise

La décision de LATA et la rédaction d’'une fiche SAMU PALLIA sont parfois faites lorsque le patient

est hospitalisé comme le précise Dr M. Elle souligne que les réunions collégiales intra hospitalieres

qui aboutissent a ces décisions ne sont pas systématiquement transmises a 'lEHPAD.

Dr M. précise également que dans son établissement, la fiche SAMU PALLIA est rédigée en

association avec un réseau.

L’HAD peut aussi la rédiger dés qu’elle intervient.

- Intégrer la fiche SAMU PALLIA au systeme d’information du SAMU

Le probléeme actuel est I'utilisation d’'une messagerie sécurisée nécessaire a cette intégration. Tous
les professionnels de santé ne bénéficient pas d'une telle messagerie. L’information sera transmise au
groupe Groupement de Coopération Sanitaire (GCS) e-Santé!®, chargé de piloter des projets
mutualisés permettant les échanges numériques entre tous les professionnels de santé.

Le médecin rédacteur de la fiche devrait la diffuser au SAMU et l'intégrer au DMP.

Actuellement 'ARS Bretagne est pilote pour la mise en place du nouveau DMP. Ce DMP sera géré
par I'assurance maladie. Le réseau Appui Santé est aussi pilote pour le DMP et la fiche SAMU
PALLIA.

Les participants soulignent la complexité de la situation au SAMU de Brest (difficultés d’intégration de
la fiche dans les logiciels, édition sous format papier qui est peu ou pas utilisé).

- Velllez a sa réactualisation (et a la retransmettre alors au SAMU)

Ce n’est pas tout le temps fait, cela prend du temps. Au sein de certains EHPAD, la réévaluation est
faite & chaque épisode d’aggravation, ou lors d’'une réévaluation systématique. Dans ce cas, 'EHPAD
fait appel aux EMSP.

L’équipe de coordination d’Appui santé a une réévaluation réguliére systématique des situations
palliatives au sein des EHPAD mais n’en a pas précisé les modalités.

La question que se posent les participants est « qui réactualise la fiche SAMU PALLIA? », car il existe
un risque de faire des doublons. De plus, il n’y a pas forcément de retour du SAMU si ces doublons
existent.

L'utilisation du DMP permettrait d’éviter I'existence de doublons selon les professionnels.

Mme T. précise que c’est le médecin traitant qui reste le pivot dans la rédaction et la réévaluation de
la fiche SAMU PALLIA, mais linitiative peut aussi provenir des médecins de soins palliatifs. Le
principe est que celui qui rédige la premiere fiche SAMU PALLIA reste responsable de ses
réactualisations.

Les professionnels présents précisent que l'idéal serait qu’a la transmission de la fiche au SAMU, elle
puisse étre également transmise a tous les intervenants connus dans la prise en charge du patient, et
laissé au domicile. De plus, le décés du patient doit étre dans la mesure du possible signalé au
SAMU.

- Veillez a son intégration au DLU lors du transfert du résident

Les professionnels précisent que lors de l'appel au 15, le SAMU peut avoir accés a certaines
informations sur la situation du résident via leur logiciel, mais au moment de l'intervention au sein de
'EHPAD, les informations médicales ne sont pas systématiquement transmises.

L’équipe de 'HAD de Brest précise que leurs documents sont faxés aux urgences et qu’il existe une
application permettant d’avoir accés a leurs données via les urgences (« fullweb »).

L’EHPAD du Faou a un DLU informatisé mais la fiche SAMU PALLIA ne peut pas y étre intégrée car
le logiciel n'est pas adapté. Lors d’épisode d’aggravation, le DLU peut étre imprimé mais la Fiche
SAMU PALLIA ne peut pas y étre associée.

Le personnel des EHPAD a bien connaissance des résidents en situation de soins palliatifs, y compris
la nuit.

18 Le GCS e-Santé, fondé en 2007, pilote a I’échelle régionale des projets permettant des échanges numériques
entre les professionnels de santé.
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- Transmission des informations a SOS médecins
Il existe un travail a faire avec SOS médecins en termes de communication car les intervenants
consultent peu le dossier informatisé.

- Requestionner le résident et sa famille sur leurs souhaits lors de I'épisode aigu
Les participants soulignent le fait que lors d’un épisode aigu, il y a parfois changement d’avis sur les
souhaits/le devenir du résident.

C2: Le rOle du psychologue au sein des EHPAD
Ce point n’a pas été abordé.
C3/C4 : Directives anticipées (DA) et prescriptions anticipées

La plupart des résidents sont incapables d’exprimer leurs DA méme dés I'admission, et n‘ont pas
désigné de personne de confiance.

Le recueil des DA est compliqué. Selon les participants, cela n’est pas faisable dés I'admission car
cela est trop précoce (difficulté d’aborder le sujet avec le résident et sa famille car traumatisant, et le
plus souvent existence de troubles cognitifs).

A St Renan, la discussion autour des directives anticipées et de la personne de confiance se fait un
mois aprés I'admission. En pratique, les DA sont souvent recueillies au moment des aggravations.
Mme N. précise l'utilisation de « plaquettes d’informations » sur les DA et la désignation de la
personne de confiance avant I'admission. Elle précise aussi que parfois, le décés se fait rapidement
aprés I'admission, ce qui rend difficile I'organisation autour de la fin de vie avec la famille.

Dr G. précise que 'EHPAD souhaite étre vu différemment qu’un « mouroir » d’ou la difficulté de faire
les directives anticipées a I'admission. Selon lui, il faut un temps d’adaptation au sein de 'EHPAD
avant d’aborder cette problématique.

Selon les participants, les directives anticipées devraient concerner la population générale et étre
abordée avec une population plus jeune, en lien avec les médecins traitants.

Concernant les prescriptions anticipées personnalisées, d’aprés les participants, il faut axer la
formation aux soins palliatifs des médecins traitants qui les rédigent.

C5: Travail avec les ressources extérieures

La demande d’intervention de 'lEMSP dans les EHPAD se fait souvent par les soignants qui en
informent le médecin traitant. L’ensemble du personnel en est également informé.

En effet, il est souligné que le travail est fait en équipe au sein d’'un EHPAD et que I'ensemble des
informations concernant un résident est tracé.

Cependant, dans certains EHPAD la rotation du personnel est importante, ce qui rend la transmission
des informations plus difficile.

C6 : Le projet d’établissement

Dr B. et Mme T. ont rappelé les objectifs du projet d’établissement. En effet, il permet de réunir les
différents acteurs de soins et pourrait intégrer les médecins généralistes afin d’établir les différents
axes du projet, en terme de formation du personnel, d’informations sur les structures mobilisables, de
politique de transfert etc.

En pratique, le volet Soins palliatifs n’est pas présent dans tous les projets d’'établissement des
EHPAD.
Cependant, d’apres les participants, il pourrait étre intéressant de I'exploiter.

A Ploudalmézeau, il existe une réunion annuelle des familles ou I'axe soins palliatifs est traité.
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4. Axe D : Evaluer 'intérét de nouvelles solutions a tester :

D1: Une astreinte infirmiére mutualisée la nuit et le weekend

C’est un dispositif expérimental en cours dans certains EHPAD du territoire breton, initié en 2015, sur
une période de 2ans.

Dans le TS1, le projet est en cours a Plougastel (EHPAD porteur) et a débuté le 1¢" décembre 2015. I
s’agissait d’'une astreinte téléphonique au départ et depuis début janvier 2016, une IDE a la possibilité
de se détacher pour intervenir. Au total, il y a eu neuf appels, principalement pour des conseils, une
réassurance des équipes et qui n‘ont pas nécessité de déplacement de I'IDE vers d’autres EHPAD.
L’absence d’IDE la nuit est un frein au retour des résidents en EHPAD.

C’est une solution qui parait donc importante pour les participants.

D2: Une astreinte médicale de seconde ligne

Mme T. précise que le principe de cette recommandation est d’avoir une astreinte médicale 24/24h a
I'échelle territoriale (conseils téléphoniques médicaux sur les ressources mobilisables et I'orientation
du résident).

Pour les professionnels en soins palliatifs, la problématique est celle des moyens en mettre en ceuvre,
notamment en termes de temps médical.

Les participants soulignent que cette solution peut-&tre au contraire délétére et aller a I'encontre de
I'anticipation.

3: Des lits d’accueil spécialisés au sein des urgences

Il faudrait un ou deux médecins formés/sensibilisés aux soins palliatifs en UHCD. Mais il est important
de réaliser un travail en amont, aux urgences pour repérer les patients en fin de vie pour les
réorienter. Cette solution semble difficile a mettre en ceuvre.

Les LISP de services spécialisés sont souvent dans la pratique dédiés aux aggravations relatives a
cette spécialité.

Il est aussi important de faire appel aux EMSP/ aux ressources locales.

D4: Des évaluations de pratiques professionnelles

C’est une solution intéressante pour les participants.

A saint Renan, il y a des retours d’expérience qui sont fait, leurs modalités ne sont pas précisées.

Les participants se sont posé la question de faire ces évaluations a la demande des urgences.

Le manque de médecin traitant et le désinvestissement de certains médecins généralistes dans
certains EHPAD ne permettent pas de les intégrer dans ces évaluations au sein de 'EHPAD.
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SYNTHESE DES RECOMMANDATIONS ET LEUR FAISABILITE SUR LE TS1

Le document de la CARESP n’est pas connu de tous les participants. |l est important de le
diffuser.

Les ressources mobilisables pour chaque EHPAD sont connues via le conventionnement. Ceux-Ci
sont susceptibles d’évoluer, en fonction des missions (notamment de formation) qui seront
dévolues a la nouvelle plateforme territoriale d’appui « Appui Santé Nord Finistére » dont le
territoire d’intervention inclut tout le TS1.

Le manque d’anticipation et le manque d’informations des médecins généralistes sur la possibilité
de faire appel a I'HAD ont été soulignés

Le médecin coordonnateur a un réle central dans la diffusion de l'information concernant les
modalités d’intervention de I'HAD.

L’EMSP a un réle dans la formation au sein des EHPAD dans le TS1.
Il est important d’élargir les staffs territoriaux (réunions pluridisciplinaires, connaissances des
différents intervenants) pour une prise en charge optimale des résidents en fin de vie.

Il parait essentiel mais sous forme de partenariat ponctuel avec le médecin traitant/médecin
coordonnateur afin de constituer un réseau autour du patient pour une prise en charge optimale.

Il ne faut donc pas diffuser cette possibilité compte tenu du peu de personnel présent dans 'USP
en particulier la nuit.

Il y a un mangue de transmission des informations entre les EHPAD et les urgences.
Il est important de développer la formation en SP aux urgences par les EMSP

Il s’agit d’un outil jugé intéressant et utile.
La problématique reste le coit pour les EHPAD

Elle est a rédiger dés qu’une décision de LATA est prise, en association avec un réseau de SP ou
via 'HAD. Les décisions de LATA prises en milieu hospitaliers ne sont pas systématiquement
transmises a 'EHPAD.

L’intégration de la fiche dans les logiciels du SAMU est complexe de méme que sa réactualisation
(risque de doublons, modéle réactualisé non retransmis). L’'idéal serait de diffuser la fiche SAMU
PALLIA a tous les intervenants et laissée au domicile du patient.

Elle est a intégrer au DLU sous format papier. Certains logiciels de soins des EHPAD doivent étre
adaptés pour pouvoir l'intégrer.

Il y a un travail & faire avec SOS médecins en termes de communications et de diffusion des
informations

Ce point n’a pas été abordé faute de temps

Le recueil des directives anticipées n’est pas faisable dés I'admission en EHPAD.
Il a été proposé de développer des plaquettes d’informations a diffuser au préalable ou via le
médecin traitant

Il est jugé satisfaisant dans le TS1, et fait en équipe

Il est jugé important, et le volet Soins Palliatifs doit étre intégré et exploité
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C’est une solution qui est jugée intéressante et a développer

La présence d’une IDE la nuit apparait importante dans le maintien du résident dans 'TEHPAD

Cette solution n’est pas réalisable faute de médecins pouvant prendre I'astreinte

Cette solution est difficile a mettre en place car il faut avant tout faire un travail en amont:
médecins sensibilisés aux urgences ou en UHCD, repérer les patients en situation de soins
palliatifs et réorientation vers les LISP.

Cest une solution intéressante a développer pour les professionnels dEHPAD
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Introduction : L’accompagnement de résidents en situation d’aggravation brutale ou « urgence de fin de vie »
représente un enjeu quotidien dans les EHPAD. Les hospitalisations dans de telles situations restent encore
fréquentes, et un certain nombre d’entre elles seraient évitables.

Objectifs : Elaborer des recommandations sur la prise en charge des « urgences de fin de vie » dans les EHPAD
de Bretagne et évaluer leur faisabilité a I’échelle territoriale.

Méthode : Trois groupes régionaux pluriprofessionnels ont été constitués afin d’élaborer ces recommandations,
a partir de l’analyse des situations « d’urgence de fin de vie » identifiées lors des premieres phases de I'étude
PUFPAE. Dans un second temps, des réunions pluriprofessionnelles territoriales associant professionnels
d’EHPAD, hospitaliers ou libéraux et membres de structures de soins palliatifs ont été formées afin d’évaluer la
faisabilité de ces recommandations dans le territoire de santé breton concerné.

Résultats : Les recommandations formulées ont été regroupées en 4 axes : information, formation, optimisation
des ressources existantes et nouvelles solutions a tester. Les principales recommandations dont l'intérét a été
mis en avant concernaient la fiche SAMU PALLIA, la mise en place d'une astreinte IDE mutualisée dans les
EHPAD la nuit et le weekend et la formation en soins palliatifs au sein des EHPAD, services d'urgences et
aupres des médecins généralistes. Cependant, les modalités d’intervention des différentes structures de soins
palliatifs restent mal connues, et l'information autour des directives anticipées au sein des EHPAD est
également problématique.

Conclusion : L’accompagnement des « urgences de fin de vie » dans les EHPAD reste imparfait en Bretagne.
Des études complémentaires sur 1'évaluation de la fiche SAMU PALLIA régionale et de 'expérience des IDE
mutualisées pourraient améliorer I'accompagnement des résidents en fin de vie.

The coverage for emergencies end of life in Brittany’s nursing homes: recommendations and
feasibility study at the regional scale.

Introduction: The support to residents who are in rapid decline or “end of life emergency” represents a daily
challenge in many nursing homes. Hospitalizations in such situations remain still frequent, and many would be
avoidable.

Objectives: To develop recommendations on the coverage of the “end of life emergency” in Brittany’s nursing
homes and to evaluate their feasibility at the regional scale.
Methods: Three cross-professional regional groups were established to develop these recommendations, based
on the analysis of the situations of "end of life emergencies” identified during the first steps of the PUFPAE’s
study. Secondly, cross-professional territorial meetings involving professionals of nursing homes, hospital
workers or self-employed and members of palliative care structures, were established to evaluate the feasibility
of these recommendations in the Breton health territory concerned.

Results: The recommendations are in four parts: information, training, optimization of existing resources and
new solutions to be tested. The main recommendations highlighted during those meetings concern the “SAMU
PALLIA” form, the implementation of an on-call duty nurse mutualized in the nursing home during nights and
weekends and palliative care trainings in nursing homes, emergency departments and for general practitioners.
However, the intervention modalities of the various palliative care structures remain largely unknown, and the
information around advanced directives in nursing homes is also problematic.

Conclusion: The support for end of life emergencies in nursing homes remains imperfect. Follow-up studies, in
particular the evaluation of the regional form “SAMU PALLIA” and the experience of nurse mutualized in
nursing homes could contribute to its improvement.
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