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AVANT-PROPOS

Au cours de ma deuxiéme année d'internat de médecine générale, j'ai eu l'occasion
d'effectuer un semestre dans l'unité d'oncologie médicale de I'H6pital Saint André a Bordeaux.
Le secteur ou sont hospitalises I'essentiel des patients en prise en charge palliative (LISP) m'a
éte attribué afin que je puisse acquérir le maximum de connaissances en lien avec ma pratique
ultérieure de médecin généraliste. Durant ces six mois, j'ai beaucoup appris sur les plans
humains et relationnels mais également sur les aspects purement médicaux et thérapeutiques,
cependant je n'irais pas jusqu'a dire que la prise en charge des patients en fin de vie n'a plus de

secrets pour moi, loin de la.

Au cours de mes premiers remplacements et notamment lors des gardes de week-end,
j'ai été confrontée a des situations difficiles concernant des patients en fin de vie chez qui
survenait un symptdéme aigu. Ces patients avaient en effet émis le souhait de passer leurs
derniers jours a domicile et je me suis étonnée plusieurs fois de voir qu'ils ne dépendaient
d'aucun réseau ou structures de soins palliatifs. Les prescriptions anticipées étaient le plus
souvent inexistantes. Les familles se retrouvaient souvent démunies et composaient le numéro
15 afin de contacter le médecin de garde. Cependant, a domicile, aucune situation ne
ressemblait a celles que j'avais pu voir en milieu hospitalier, pas d'infirmiere disponible pour
vous aider, les thérapeutiques hospitalieres qui manquent dans votre trousse de secours,

ajoutez a cela, des aidants trés inquiets autour de vous.

Ses situations particulierement embarrassantes et difficiles sont elles le résultat d'une
mauvaise coordination Hopital-Médecine libérale? D'une difficulté a entrer en relation avec
les structures de soins palliatifs par non connaissance de celles-ci ou difficulté d'accés? D'une
volonté du médecin de prendre en charge son patient jusqu'a la fin? De I'association souvent
faite entre "soins palliatifs” et "phase terminale d'une maladie™ et ainsi engendrer un refus de
prise en charge par le patient? ou tout simplement, peut-étre une combinaison de ces raisons?

Par cette these, peut étre allons nous trouver les réponses a ces questions.

12



1. PROBLEMATIQUE

Les soins palliatifs ont été définis en 1990 par I'Organisation Mondiale de la Santé
(OMS) (1) comme des "soins actifs, complets, donnés aux malades dont I'affection ne répond
pas a un traitement curatif. La lutte contre la douleur et dautres symptémes et la prise en
considération des problémes psychologiques, sociaux et spirituels sont primordiales. Le but
des soins palliatifs est d'obtenir la meilleure qualité de vie pour les malades et leur famille.
Les soins palliatifs affirment la vie et considerent la mort comme un processus normal, ne
hatent ni ne retardent la mort, procurent un soulagement de la douleur et des autres
symptdmes pénibles, integrent les aspects psychologiques et spirituels dans les soins aux
malades, offrent un systéme de soutien pour aider les malades a vivre aussi activement que
possible jusqu'au déces, offrent un systéeme de soutien qui aide la famille a tenir pendant la

maladie du patient et leur propre deuil."”

Les soins palliatifs représentent une discipline transversale et pluridisciplinaire récente
dans le domaine de la médecine. La circulaire de 1986 (2) aussi appelée circulaire Laroque,
relative a I'organisation des soins et a I'accompagnement des malades en phase terminale a
permis de les définir et d'en préciser les modalités essentielles de leur organisation. La
premiére Unité de Soins Palliatifs s'est ouverte a Paris a I'Hdpital International de la Cité
Universitaire la méme année. La Société Francaise d'Accompagnement et de Soins Palliatifs

(SFAP) fut créée I'année suivante en 1989.

Depuis, plusieurs textes de loi ont été élaborés avec notamment la loi Leonetti (3) du

22 Auvril 2005 relative aux droits des malades en fin de vie dont les grands principes sont:

e le droit a I'accés aux soins palliatifs pour toute personne atteinte d'une maladie grave,
évolutive et incurable

e exercer son droit & la non souffrance

e |'arrét de tout acharnement thérapeutique déraisonnable

e |'élaboration des directives anticipées a visée consultative

e la désignation d'une personne de confiance

Cette Loi a été reévaluée en Mars 2016 par la loi "Claeys-Leonetti*(4). Cette derniére
prévoit que la formation initiale des professionnels de santé comporte un enseignement sur les

soins palliatifs. La nutrition et I'hydratation artificielles peuvent étre arrétées pour éviter une

13



obstination déraisonnable. La sédation profonde et continue peut étre entreprise lorsque le
pronostic vital est engagé. L'article 4 dispose notamment que des traitements analgésiques et
sédatifs puissent étre mis en place pour soulager une douleur réfractaire en phase terminale
méme si le traitement a pour conséquence d'abréger la fin de vie. De plus les directives
anticipées s'imposent au médecin pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de

traitement sauf en cas d'urgence vitale.

La médecine palliative est une discipline a part entiere auxquels les médecins
généralistes sont de plus en plus confrontés en raison des progrés de la médecine, de
l'augmentation de I'espérance de vie et d'une volonté politique (5) de promulguer les soins
palliatifs qu'ils soient hospitaliers ou ambulatoires notamment dans le cadre des
hospitalisations a domicile. En effet, 35017 patients ont bénéficié d'une HAD en 2005 contre
109 866 en 2016 (6).

Concernant la formation des médecins, I'Arrété du 4 Mars 1997 (7) intégre les soins
palliatifs dans I'enseignement théorique des étudiants du deuxieme cycle des études médicales
(DCEM). Plus tard, I'Arrété du 10 Octobre 2000 (8) prévoit que la formation théorique soit
organisée en module. Le module 6 est ainsi intitulé "Douleur-Soins palliatifs-
Accompagnement”. La réforme des ECN en 2016 a permis d'introduire dans les études
médicales 6 items axés sur les thérapeutiques antalgiques, sur l'organisation des soins
palliatifs en France, sur I'accompagnement d'une personne en fin de vie et de son entourage,
sur le recours a la sédation profonde en soins palliatifs et enfin sur les aspects spécifiques des

soins palliatifs en pediatrie et en réanimation (9).

L'objectif principal de cette étude est de faire un état des lieux des besoins et des
attentes des médecins genéralistes en Gironde envers les professionnels de soins palliatifs face

a une demande croissante dans ce domaine.

L'objectif secondaire est d'évaluer la connaissance des professionnels de santé libéraux
sur l'outil d'aide a la décision Pallia 10 permettant de repérer le moment précoce ou une prise

en charge par une équipe spécialisée peut s'aveérer utile.
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2. LES SOINS PALLIATIFS : GENERALITES

2.1 Histoire des soins palliatifs

En France, I'histoire débute en 1842 lorsque Jeanne GARNIER (10) fonde a Lyon avec
deux amies les "(Euvres des Dames du Calvaire” pour accueillir des patients atteints de
pathologies incurables. En 1874, la méme ceuvre est créée a Paris par Madame Aurélie
JOUSSET qui deviendra par la suite la Maison Médicale Jeanne GARNIER aujourd'hui la
plus grande unité de soins palliatifs en France. Deux autres unités sont ensuite creées, I'une a

Marseille en 1881 et la seconde a Bordeaux en 1906.

En Angleterre, Dame Cicely SAUNDERS (11), tour a tour infirmiere, assistante
sociale, médecin et écrivain britannique a créé le concept de douleur totale incluant la douleur
physique, la douleur psychologique mais également les souffrances sociales et spirituelles des
malades en fin de vie. Elle met au point des protocoles de traitement de la douleur et étudie le
maniement de la morphine par voie orale. En 1967, a I'dge de 49 ans, elle fonde le premier
établissement spécialisé de Londres, le St Christopher's Hospice ou elle finira ses jours le 14
Juillet 2005.

Outre Atlantique, le Docteur Balfour MOUNT (12) est considéré comme le pionnier
des soins palliatifs au Canada. Il a d'abord suivi une formation d'urologue puis de chirurgien
oncologue au Memorial Sloan-Kettering Cancer Center de New York avant de se réorienter
au début des années 1970 vers la question de la fin de vie apres avoir découvert les écrits
du Docteur Elisabeth KUBLER ROSS psychiatre américaine d'origine suisse. Il décide de
concentrer son attention sur la prise en charge des patients en fin de vie ce qui I'améne a se
former aux c6tés de Dame Cicely SAUNDERS. En 1975, aprés son retour au Canada, le
Docteur MOUNT fonde un programme de soins palliatifs dont il devient le directeur a
I'Ho6pital Royal Victoria de Montréal. Aprés avoir hésité sur l'appellation "hospice™ qui avait
une connotation péjorative pour les francophones, il nomme finalement son nouveau
programme “programme de soins palliatifs" faisant entrer la notion de soins palliatifs dans

le langage actuel.

En 1986, le Ministere des Affaires Sociales et de I'Emploi publie la “circulaire

Laroque"” (2) relative & l'organisation des soins et a I'accompagnement des malades en phase
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terminale et definie les caractéristiques des Unités de soins Palliatifs (USP). En 1987, le
docteur Maurice ABIVEN (13) crée la premiere USP francaise a I'hdpital International de la
Cité universitaire a Paris. En 1989, il participe en association avec des professionnels de
santé et des associations d'accompagnement a la creation de la Societé Francaise
d'Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP) dont il préside le Conseil d'administration
de 1989 a 1993. En 1990, la SFAP participe aux travaux du Dr Henri DELBECQUE auteur
du rapport publié en 1993 sur le développement des soins palliatifs demandé par le Ministere
de la Santé. En octobre 1990, la SFAP organise le premier congres de soins palliatifs a la
demande de l'association européenne European Association for Palliative Care (14). Ce

congres rassemblera 1500 personnes.

2.2 Soins palliatifs: rappels législatifs

La circulaire du 26 Aolt 1986 appelée “circulaire Laroque™ (2) est relative a
I'organisation des soins et a I'accompagnement des malades en phase terminale. Ce texte a
pour objet de préciser ce que sont les soins d'accompagnement et de présenter les modalités
de leur organisation. Ces soins sont définis comme étant un "ensemble de techniques de
prévention et de lutte contre la douleur, de prise en charge psychologique du malade et de sa
famille, de prise en considération de leurs problemes individuels, sociaux et spirituels". Cette
circulaire définit également les caractéristiques des premiéres USP.

Treize années s'écoulent avant la publication de la loi du 9 Juin 1999 (15) visant a
garantir le droit a l'accés aux soins palliatifs. Cette loi affirme que "toute personne malade

dont I'état le requiert a le droit d'accéder a des soins palliatifs et a un accompagnement".

La loi du 4 Mars 2002 (16) dite "loi Kouchner" est relative aux droits des malades et
a la qualité du systéeme de soins. Elle stipule que "toute personne a le droit d'étre informée sur
son etat de santé". Le médecin est tenu de donner au patient une information loyale, claire et
appropriée. C'est ainsi que "toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte
tenu des informations et des préconisations qu'il lui fournit, les décisions concernant sa santé".
Cette loi instaure également la notion de "personne de confiance™ et souligne que la douleur

doit étre soulagée "en toute circonstance".
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La loi du 22 Avril 2005 (3) dite "loi Leonetti”, relative aux droits des malades et la fin
de vie, instaure trois nouvelles notions. Elle interdit I'obstination déraisonnable. Elle instaure
la possibilité pour toute personne majeure de rédiger ses directives anticipées. Enfin, le
patient, la personne de confiance, la famille ou les proches doivent étre informés si un
traitement instauré pour soulager la souffrance en phase avancée ou terminale d'une affection

grave et incurable a pour effet secondaire d'abréger la vie.

La circulaire du 25 mars 2008 (18) (Annexe 1) est le référentiel national d'organisation
des structures de santé en soins palliatifs et reste toujours d'actualité. Elle a permis de définir
les différentes structures en les organisant en niveaux. (Les différents niveaux seront présentés

dans le chapitre suivant.)

Récemment, la loi du 2 Février 2016 dite "loi Claeys-Leonetti" (4) a créé de nouveaux
droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. Elle rappelle les notions de
consentement et d'information claire et objective des malades ainsi que la définition de la
personne de confiance. Elle integre la définition des directives anticipées (17) disant que
"toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas ou elle serait un
jour hors d'état d'exprimer sa volonté”. Une sédation profonde et continue provoquant une
altération de la conscience jusqu'au déces peut étre instaurée chez les patients atteints de
pathologies graves, incurables dont le pronostic vital est engagé a court terme et que la
douleur est devenue réfractaire aux traitements. La nutrition et I'hydratation constituent des
traitements qui peuvent étre arrétés lorsqu'ils apparaissent inutiles. Par ailleurs, cette loi
insiste sur la formation initiale des médecins, des pharmaciens, des infirmiers, des aides-
soignants, des aides a domicile et des psychologues qui doit comporter un enseignement sur

les soins palliatifs.

2.3 Organisation des soins palliatifs en France: une organisation en niveau

Cette organisation en niveau a été définie par la circulaire du 25 Mars 2008 présentée
en Annexe 1 (18).
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2.3.1 Premier niveau: accompagnement dans un service hospitalier (Médecine,
chirurgie, obstétrique) sans lit identifié soins palliatifs

Cette situation fréquente est possible lorsqu'elle ne présente pas de difficultés
cliniques, sociales ou éthiques particulieres (2).

2.3.2 Deuxieme niveau: les lits identifiés de soins palliatifs

IIs sont définis par I'Annexe | de la circulaire DHOS/02 n° 2008-99 du 25 Mars 2008
(Annexe | de I'Annexe 1). Les Lits identifiés de soins palliatifs se situent dans des services
qui sont confrontés fréquemment a des déces ou a des fins de vie mais dont I'activité n'est
pas exclusivement consacrée aux soins palliatifs. 1l peut s'agir de service de médecine, de
service de soins de suite et de réadaptation, des services de soins de longue durée ou plus
rarement de service de chirurgie. Ces LISP permettent d'assurer la continuité de la prise en
charge des personnes lorsqu'elles sont suivies dans un service, que cela soit pour une
hospitalisation de répit, une prise en charge complexe ou pour accompagner les derniers jours
du patient, mais peuvent également accueillir des patients extérieurs au service. Les Equipes
Mobiles de soins Palliatifs (EMSP) ainsi que les réseaux de soins palliatifs peuvent

intervenir au sein des LISP.

Les equipes médicales et paramédicales travaillant au sein des LISP doivent étre

formées aux techniques de prises en charge palliatives.

Sur le plan organisationnel, les LISP doivent étre situés en dehors d'une Unité de
soins palliatifs. Les locaux doivent étre adaptés et disposer de chambres individuelles,

d'un lieu de repos et d'accueil pour les familles ainsi que pour les équipes soignantes.

L'organisation du service doit permettre des visites libres aux patients, I'intervention
d'un psychologue pour le patient ou pour ses proches, I'appui d'un assistant de service

social ou encore celle de bénévoles.

Un “référent soins palliatifs” médecin ou "référent soignant™ est identifié dans le

service concerné et est chargé d'organiser les entretiens de concertation décisionnelle, |
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es entretiens d'annonce aux proches ainsi que de l'articulation avec les autres intervenants

prenant en charge le patient.

En cas de difficultés a prendre en charge un patient, le référent des LISP peut avoir
recours a une Equipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP) qu'elle soit intra ou inter-hospitaliére.

2.3.3 Troisieme niveau: les Unités de Soins Palliatifs (USP)

Les USP sont définies par I'Annexe I1l de la circulaire DHOS/02 n° 2008-99 du 25
Mars 2008 citée en fin de document (Annexe 11 de I'annexe 1).

Les USP sont des unités spécialisées qui ont une activité spécifique et exclusive en
soins palliatifs. Elles accueillent de facon temporaire ou définitive toute personne atteinte
d'une maladie grave, évolutive, en phase avancée ou terminale, mettant en jeu le pronostic
vital. Les USP prennent en charge les patients présentant les situations les plus complexes
qui ne peuvent plus étre suivis a domicile ou dans leur service hospitalier d'origine pour des
raisons médicales (symptdme réfractaire aux thérapeutiques déja prescrites), sociales

(maintien difficile dans le lieu de vie souhaité) ou éthiques.
Les USP ont trois missions principales:

e une mission de soins et d'accompagnement du patient et de ses proches
e une mission de formation. Ainsi les USP ont une mission de formation professionnelle
continue des référents de soins palliatifs de la région.

e une mission de recherche et de ressources

Une USP doit pouvoir bénéficier de I'expertise d'une EMSP intra ou inter-hospitaliére.
Elles ont un rble de conseil aux intervenants libéraux qu'ils soient médecins traitants,
médecins hospitaliers, infirmier(e)s liberaux. Chaque région doit comporter au minimum une
USP située dans un Centre Hospitalier Universitaire (CHU) ou dans un établissement autorisé
ayant une activité en cancérologie et doit comporter au moins 10 lits. Le personnel travaillant
dans une USP doit avoir acquis des connaissances approfondies en soins palliatifs. La France

compte 157 unités de soins palliatifs.
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2.3.4 Les Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP) et les réseaux

Les EMSP sont définies par I'Annexe 1l de la circulaire DHOS/02 n° 2008-99 du 25
Mars 2008 (Annexe Il de I'annexe 1).

Une EMSP est une équipe pluridisciplinaire et pluri-professionnelle rattachée a un
établissement de santé qui se déplace a la demande d'un professionnel de santé au lit du
malade. Elle exerce un rble d'expertise et de conseil auprés des équipes soignantes de
I'établissement demandeur. Elle ne pratique pas directement d'acte de soins, ces derniers étant
sous la responsabilité du médecin demandeur de I'expertise de 'EMSP. L'EMSP peut avoir
une activité inter-hospitaliére mais également extra- hospitaliére et intervenir au domicile du

patient. Les différents objectifs d'une EMSP sont :

e Lamise en ceuvre de soutien, de conseils et de discussions auprés des professionnels et
équipes référents du patient

e Assurer la prise en charge psychologique et sociale pendant la maladie ou aprés le
déces

e 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
gu'a la permanence téléphonique.

e Lamise en place des actions de formation

e Le développement de la recherche en soins palliatifs
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2.4 Organisation des soins palliatifs a I'échelle départementale: La Gironde

La Cellule d'Animation Régionale de soins palliatifs et d'accompagnement en
Nouvelle-Aquitaine nommée CAPalliatif (19) recense les différentes structures de soins
palliatifs dans la région (associations, EMSP, LISP, USP, HAD et SSIAD)

2.4.1 Les LISP disponibles en Gironde

D'apres le cahier des charges régional de I'Agence Régionale de Santé Aquitaine
Limousin Poitou-Charentes datant de Janvier 2016 (20), il est recommandé que pour chaque
territoire de santé, au moins 10 LISP doivent étre disponibles pour une population de 100
000 habitants. La Gironde compte 94 lits identifiés de soins palliatifs pour une population
avoisinant les 1.5 millions d'habitants en 2015 (21). Voici la liste exhaustive des LISP

disponibles en Gironde:

e LISP du Centre Hospitalier de la Haute Gironde a Blaye: 3 lits

e LISP du Centre Hospitalier Robert Boulin a Libourne : 6 lits (3 identifiés en
gastroentérologie et 3 en hématologie)

e LISP du Centre Hospitalier Sud Gironde a La Réole: 3 lits

e LISP du CHU de Bordeaux (site Saint André, site Haut Lévéque, site Xavier
Arnozan, site Pellegrin): 24 lits

e LISP de la Clinique Mutualiste du Médoc a Lesparre-Médoc: 5 lits

e LISP de la Clinique Tivoli Ducos: 6 lits

e LISP du centre de soins de suite et de réadaptation Les Lauriers a Lormont: 8 lits

e LISP du Groupe Polyclinique Bordeaux Nord : 6 lits

e LISP de L'Institut Bergonié : 9 lits

e LISP de la maison de santé Protestante Bagatelle a Talence: 12 lits dont 1 réserveé
pour les semi-urgences.

e LISP de la Polyclinique Bordeaux Caudéran: 6 lits

e LISP de la Polyclinique Bordeaux Rive Droite: 6 lits
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2.4.2 Les USP

Le département de la Gironde dispose de deux USP. La premiére fait partie du Centre
Hospitalier Universitaire de Bordeaux et a une capacité de 11 lits. La seconde est située au
sein de la Maison de Santé Marie Galene (ancienne association des Dames du Calvaire) et
possede une capacité de 12 lits d'hospitalisation conventionnelle ainsi que 3 lits
d'hospitalisation de jour (22).

2.4.3 Les EMSP

Le département de la Gironde compte dix EMSP dont une EMSP pédiatrique (23):

e EMSP du Centre Hospitalier d'Arcachon

e EMSP du Centre Hospitalier Robert Boulin de Libourne

e EMSP du Centre Hospitalier Sud Gironde de Langon

e EMSP du CHU Bordeaux (Ht Lévéque/St André)

e EMSP pédiatrique: Equipe ressource régionale Soins palliatifs pédiatriques
d'Aquitaine

e EMSP de I'Institut Bergonié

e EMSP du Pdle santé du Nord Bassin: Clinique d'Arés

e EMSP de la maison de santé Marie Galene (ex Dame du Calvaire)

e EMSP de la maison de santé protestante Bagatelle

22



2.4.4 Les Réseaux de soins palliatifs

2.4.4.1 Le réseau L'Estey désormais appelé EMSP L'Estey-Mutualité

Créé le ler Janvier 2007, le réseau, aujourd'hui intégré au Pavillon de la Mutualité
sous la nomination de "L'Estey Mutualité" (24) a pour objectif de promouvoir une prise en
charge adaptée aux personnes atteintes d'une pathologie grave, évolutive et dont le souhait
principal est de rester a domicile aussi longtemps que possible. L'EMSP peut lorsque la
situation le nécessite, conseiller I'intervention de I'Hospitalisation a domicile (HAD) afin
d'améliorer la prise en charge et d'éviter des admissions aux urgences et des hospitalisations

conventionnelles (5).

2.4.4.2 Le réseau Relispal

Relispal, initialement appelé Réseau de soins palliatifs et d'accompagnement en
Libournais et en Blayais (25), a été créé le 12 Janvier 2007 par I'Association loi 1901
ALSPAL. Depuis 2012, les missions de Relispal se sont élargies a la demande de I'Agence
Régionale de Santé (ARS). Son équipe pluridisciplinaire intervient lors des maintiens a
domicile problématiques afin de prodiguer des conseils en termes de soins palliatifs, de
gestion de la douleur, en cas de maladie chronique invalidante, pour des problémes

gériatriques ainsi que pour des patients polypathologiques.

Quiconque peut faire une demande d'intervention aupres du réseau, que ce soit le
patient lui-méme, un proche ou un professionnel de santé. Le consentement du patient ainsi

que de son médecin traitant, principal prescripteur des soins, restent indispensables.

2.4.4.3 Le réseau Escale Santé

Le réseau Escale Santé (26) est centré sur le parcours de santé des malades

nécessitants une prise en charge globale en soins primaires en priorisant les patients fragiles,
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dépendants, ou les situations complexes. Le réseau Escale Santé intervient dans

I'arrondissement de Langon et tout le territoire Sud Gironde.
Ses missions sont réparties suivant quatre axes:

e des actions d'éducation et de prévention
e soins de rééducation et de réadaptation
e la prise en charge de soins curatifs complexes

e la prise en charge de patients en soins palliatifs

24



2.5 Quand faire appel a une équipe de soins palliatifs? : pallia 10, outil
d'aide a la décision?

La Société Francaise d'Accompagnement et de Soins palliatifs définit ces derniers
comme étant des "soins actifs, délivrés par une équipe pluridisciplinaire dans une approche

globale de la personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale™(27).

Une étude menée en 2005 par Murray et al.(28) a décrit la trajectoire de pathologies
chroniques et ainsi le devenir des patients en souffrance. Trois trajectoires distinctes ont été
décrites pour les personnes atteintes de pathologies chroniques progressives. Ainsi, les
patients atteints d'un cancer a un stade avancé ont habituellement un déclin de leur état de
santé sur une période de plusieurs semaines a plusieurs mois. L'instauration des soins
palliatifs peut s'effectuer t6t dans la prise en charge aux cétés des soins curatifs ou au plus
tard, apres l'arrét de ces derniers. Par conséquent, le moment ou les soins palliatifs s‘averent
nécessaires est souvent bien percu (traitement de la douleur, soulagement d'un autre
symptome...). La deuxiéme trajectoire décrite est celle des patients atteints d'une pathologie
chronique cardio-vasculaire, cérébro-vasculaire, neurologique ou respiratoire. Ces pathologies
conduisent a une altération progressive de I'état de santé des patients sur plusieurs années,
ponctuée par des épisodes aigus a l'origine d'hospitalisations itératives. Troisiemement, les
patients qui n‘ont pas de pathologie cancéreuse ou d'insuffisance d'organe décedent en général
d'une insuffisance cérébrale ou d'une fragilité généralisée. Ces patients ont en général un
déclin de leur état de santé sur plusieurs années avec altération des fonctions cognitives et
physiques. Dans les deux dernieres situations, le parcours des patients se caractérise par une
identification tardive des situations "palliatives". Une étude récente espagnole (29), menée en
2015 sur la population de Malaga fait état de ce méme constat. Cette étude avait pour but
d'identifier de facon précoce, les patients susceptibles de recevoir des soins palliatifs a
domicile. L'identification des patients susceptibles de recevoir des soins palliatifs était plus
facile pour les patients atteints d'un cancer, ces patients étaient surtout de sexe masculin. En
revanche, 3 patients sur 4 souffrant de démence n'ont pas été identifiés comme susceptibles

de recevoir des soins palliatifs et ces patients étaient en majorité de sexe féminin.

L'outil décisionnel Pallia 10 a été créé en 2010 (30) par la Société Francaise
d'’Accompagnement et de soins palliatifs afin de diffuser la démarche palliative au-dela des
milieux spécialisés. Tout professionnel de santé peut utiliser I'outil pallia 10 afin de mieux

repérer le moment ou l'intervention d'une équipe spécialisée en soins palliatifs peut s'avérer
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nécessaire. Pallia 10 peut étre utilisé pour la prise en charge de tout patient ayant une
pathologie sans solution curative dans I'état actuel des connaissances ou lorsque
I'accumulation des besoins rend complexe la démarche d'accompagnement et nécessite

priorisation et coordination des interventions.

L'outil Pallia 10 est décliné comme son nom l'indique en dix questions comprenant
des questions d'ordre médical, d'ordre social mais également d'ordre éthique. Au-dela de trois
réponses positives, l'intervention d'une équipe spécialisée en soins palliatifs est fortement

recommandée.

Cet outil décisionnel est-il connu des professionnels de santé en dehors du milieu

hospitalier ? (Annexe 2)
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3. ENQUETE DE PRATIQUE MENEE AUPRES DES MEDECINS
GENERALISTES GIRONDINS

3.1 Objectifs

De nos jours, nous assistons a une augmentation des prises en charge palliatives a
domicile depuis ces dix derniéres années en raison notamment des progrés de la médecine, de
l'augmentation de l'espérance de vie et d'une volonté politique de promulguer les soins

palliatifs qu'ils soient ambulatoires ou hospitaliers (31).

L'objectif principal de cette étude est de faire un état des lieux des connaissances des
médecins généralistes girondins concernant les structures spécialisées en soins palliatifs

intervenant dans leur territoire d'installation.

Les objectifs secondaires sont de mettre en évidence les freins au recours aux
professionnels de soins palliatifs par les médecins traitants, de connaitre leurs attentes vis a
vis des structures spécialisées et pour finir d'évaluer leur connaissance de I'outil décisionnel
Pallia 10, permettant si cela n'a pas été fait en milieu hospitalier, de repérer le moment ou
I'intervention d'une équipe spécialisée en soins palliatifs peut s'avérer utile pour la prise en

charge d'un patient.

3.2 Matériel et méthode

3.2.1 Caractéristiques de I'étude

Nous avons réalisé une étude observationnelle descriptive prospective sous forme de
questionnaires évaluant les connaissances des médecins généralistes sur les structures de soins
palliatifs & leur disposition, les freins au recours a ces structures et enfin les perspectives
d'amélioration en fonction des besoins des médecins traitants. Les questionnaires ont été
passés au cours d'entretiens téléphoniques. Les entretiens ont été menés du premier Octobre
2017 au premier Février 2018 hors période de vacances scolaires. Exceptionnellement, afin

d'augmenter le taux de participation, cinqg médecins ont été rencontres a leur demande a leur
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cabinet. Cette étude a fait I'objet d'une déclaration a la Commission Nationale Informatique et
Libertés.

3.2.2 Population étudiée

La population de I'étude est composée de médecins exercant la médecine générale en
Gironde. Un échantillonnage aléatoire a été réalisé sur le site du Conseil National de I'Ordre
des Médecins. Au total, 500 médecins ayant le dipldme de Docteur en Médecine Générale ont

été sélectionnés.

3.2.3 Critéres d'inclusion

Les médecins inclus dans I'étude sont des médecins généralistes inscrits a I'Ordre des
médecins et installés en Gironde. 248 médecins ont été sélectionnés en fonction des criteres
d'inclusion. Pour les médecins acceptant de répondre a I'étude, un second rendez-vous

téléphonique était fixé.

3.2.4 Criteres d'exclusion

Les critéres d'exclusion de I'étude étaient :

e Les médecins inscrits a I'Ordre des médecins remplacants ou non installés

e Les médecins urgentistes

e Les médecins hospitaliers

e Les médecins salariés non hospitaliers

e Les médecins du travail

e Les docteurs en médecine generale avec DESC qualifiant

e Les médecins travaillant chez SOS médecins

e Les médecins avec des qualifications particuliéres et exercant exclusivement dans

cette qualification
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e Les médecins avec un numéro de téléphone introuvable

3.2.5 Questionnaire

Le guestionnaire comporte quinze questions et est divisé en quatre parties :

e Les caractéristiques des médecins interrogés

e Les connaissances des structures et des professionnels de soins palliatifs a disposition
des médecins et les freins a leur recours.

e La connaissance de I'outil décisionnel Pallia 10 par les médecins généralistes

e Les attentes des médecins traitants envers les professionnels de soins palliatifs

Le questionnaire a été évalué chez deux médecins généralistes remplacantes et la durée a été

évaluée a quatorze minutes.

Le guestionnaire transmis aux médecins est présenté en annexe (Annexe 3)

3.3 Résultats

Une analyse descriptive a été effectuée pour chaque item du questionnaire. Les
analyses statistiques ainsi que les graphiques ont été réalisés a partir du logiciel Microsoft

Excel© aprés anonymisation des données.
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3.3.1 Diagramme de flux

00 medecins ayant
un DES de médecine
geénérale et nscnits au
CNOM de 1a Gironde
Bl médecms hospifaliers
34 urgentistes
33 médecins non installés
T 66 médecms salanés non hospitaliers
TI—, 10 médecins du travail
T médecins avec DESC qualifiant
15 médecins 305 médecins
6 médecins avec qualifications particuliéres
1 médecin aver un numeéro de téléphone mtrouvable
148 medecing
incluables
TZ1 medecns
non contactés en raison
dune durée de recueil de
données trop courte
124 medecins
contactes
49 absences de réponse aprés relance
4 refus de participation aux théses
13 refus de participation car absence
. de suivi de pnl.u?nt en soins pnllr._atlfs
4 absences de disponibilité en raison
de lépidémie de grippe
3 médecins en cessation dactivité
2 erreurs de numéro
I¥ médecms
participants

Figure 1 : Diagramme de flux




3.3.2 Profil des médecins répondants

Sur les 124 médecins contactés, 49 médecins ont accepté de répondre a I'étude soit un
taux de participation de 39.5%. Parmi les médecins contactés, 73 étaient des femmes et 51
étaient des hommes. Parmi les médecins ayant accepté de participer, on compte 33 femmes et

16 hommes, soit 67.3% de participation féminine.

B Homme B Femme

médecins contactés médecins répondants

Figure 2: Nombre de médecins participants

31



3.3.2.1 Age des médecins répondants

Parmi les médecins répondants, 10 ont un age inférieur ou égal a 40 ans, 36 médecins

ont un age compris entre 41 et 55 ans et 3 médecins ont 56 ans ou plus.

B Homme M Femme

24

<ou=40ans < 41 et55ans< >ou=ab56ans

Figure 3 : Age des médecins participants
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3.3.2.2 Durée d'installation en médecine générale des médecins répondants

Quarante quatre pour cent des médecins répondants se sont installés en médecine
générale depuis une durée inférieure ou égale a 10 ans (n=22). Quarante neuf pour cent des
médecins interrogés sont installés depuis une période comprise entre 11 et 20 ans (n=24). Six
pour cent des médecins répondants sont installés depuis plus de 21 ans (n=3).

B Homme M Femme

<ou=al0ans <11a20ans< >ou =a2lans

Figure 4: durée d'installation en médecine générale libérale des médecins participants
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3.3.2.3 Lieu d'exercice en fonction de la durée d'installation

Parmi les médecins interrogés, 43% (n=23) sont installés en milieu urbain, 41%
(n=20) sont installés en milieu semi-rural et pour finir, 12% (n=6) sont installés en milieu

rural dont voici la répartition en fonction de la durée d'installation :

M rural M semi-rural urbain

<ou=al0ans <1llet 20ans< >ou=a22lans

Figure 5 : lieu d'exercice des médecins participants en fonction de la durée d'installation
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3.3.2.4 Age en fonction de la durée d'installation en médecine générale

BM<ou=a4d40ans M<41-55ans< m>ou=ab56ans
23
12
10
2
1 1
<ou=al0ans <11-20ans< >ou=a2lans

Figure 6 : Age des médecins répondants en fonction de la durée d'installation en médecine
générale



3.3.3 Les soins palliatifs en médecine générale

3.3.3.1 Importance de I'activité de soins palliatifs dans la pratique professionnelle

guotidienne

Parmi les médecins interrogés, 45% (n=22) ont déclaré que les soins palliatifs
prennent une place de plus en plus importante dans leur pratique professionnelle quotidienne.
39 % (n=19) des médecins interrogés ont déclaré que leur activité dans le domaine des soins
palliatifs était stable, souvent aléatoire mais dont la place n'est pas négligeable dans leur
pratique professionnelle quotidienne. 12 % (n=6) ont déclaré que leur activité en soins
palliatifs n'était pas de plus en plus importante depuis le début de leur installation en tant que
médecin traitant. Enfin, 4% (n=2) des médecins interrogés jugent leur expérience insuffisante

pour répondre a cette question.

B oui l'activité est de plus en plus importante
non l'activité n'est pas de plus en plus importante
M stable

B mon expérience est insuffisante pour répondre a cette question

Figure 7 : Augmentation de I'activité de soins palliatifs dans la pratique professionnelle
quotidienne
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Parmi les médecins ayant répondu "oui™” a cet item, la majorité (n=11) est installée
depuis moins de 10 ans. 100% des médecins installés depuis plus de 21 ans ont répondu par
I'affirmative a cette question (n=3).

m Oui Non B Stable W Expérience insuffisante pour répondre a cette question

<ou=al0ans <11320ans< >ou=a2lans

Figure 8 : Importance de I'activité de soins palliatifs en fonction de la durée d'installation en
meédecine générale
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3.3.3.2 Nombre de patients en prise en charge palliative a domicile durant I'annee

2016

Au cours de I'année 2016, 8% (n=4) des médecins interrogés n'ont pas eu de patients
en prise en charge palliative & domicile. 61% (n=30) ont eu entre 1 et 3 patients en prise en
charge palliative a domicile. Et pour finir, 31% (n=15) ont eu au moins 4 patients en prise en
charge palliative a domicile soit prés d'un tiers des médecins interrogés, ce qui n'est pas
négligeable. Ces résultats corroborent avec les chiffres annoncés par I'Observatoire National
de la Fin de Vie (32)

M aucun patient
H entre 1 et 3 patients

M 4 patients ou plus

Figure 9 : Nombre de patients pris en charge en soins palliatifs & domicile durant I'année 2016
par les médecins participants
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3.3.3.3 Niveau de formation en soins palliatifs des médecins interrogeés

Parmi les médecins interrogés sur leur formation en soins palliatifs, nombreux sont
ceux qui ont répondu rapidement "aucune” puis en fonction des différentes propositions ont
déclaré avoir bénéficié de quelques heures de formation au cours d'une formation médicale

continue (FMC) ou d'enseignements dispensées a la faculté durant I'externat.

Au total, 33% (n=16) des médecins interrogés, ont déclaré n'avoir eu aucune formation
en soins palliatifs. Vingt six pour cent (n=13) ont bénéficié d'une formation pratique au cours
d'un stage hospitalier d'internat en soins palliatifs, oncologie ou long séjour gériatrique. Vingt
neuf pour cent (n=14) ont bénéficié d'une formation universitaire théorique. Vingt et un pour
cent (n=10) ont bénéficié exclusivement d'une FMC. Quatre pour cent (n=2) ont obtenu un
DU/DIU de soins palliatifs/douleur. Au total, 37% (n=18) ont effectué une FMC en soins
palliatifs.

39



H aucune

B FMC exclusive

m DU/DIU

B Formation universitaire théorique exlusive

B stage d'internat exclusif

M groupe de pairs

M DU/DIU+ stage d'internat+FMC

B Formation universitaire théorique+groupe de pairs

m Formation universitaire théorique+stage d'internat

m formation universitaire théorique+stage d'internat+FMC
formation universitaire théorique+FMC

stage d'internat+FMC

2%
2%
2%

2%

Figure 10 : Niveau de formation en soins palliatifs des médecins participants
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Niveau de formation en soins palliatifs en fonction de I'age

La majorité des médecins ayant répondu qu'ils n‘avaient jamais recu de formation en
soins palliatifs ont entre 41 et 55 ans (n=15). Les médecins répondants ont été nombreux a
chercher a se former grace a une FMC (n=18). La majorité d'entre eux a également entre 41 et
55 ans. 14 médecins répondants ont bénéficié d'une formation universitaire théorique dont la
majorité a moins de 40 ans (n=8). 13 médecins se sont formés au cours d'un stage d'internat
dont la majorité a entre 41 et 55 ans. Les médecins de plus de 56 ans n'ayant pas recu de
formation universitaire ont trouvé nécessaire de se former aux soins palliatifs notamment
gréce a une FMC. Rappelons que 2 médecins de plus de 56 ans, sont installés depuis plus de
21 ans et ont tous les deux admis que les soins palliatifs prenaient de plus en plus
d'importance dans leur pratique professionnelle quotidienne.

La figure suivante (figure 10), montre I'inégalité du niveau de formation des medecins
ayant participé a cette étude. 8 médecins sur 10 ayant moins de 40 ans ont bénéficié d'une
formation universitaire théorique ce qui concorde avec la mise en place du concours de

I'internat et le début de I'enseignement des soins palliatifs dans les facultés.
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16

aucune formation

14

B FMC exclusive

mDU/DIU
12

W Formation universitaire théorique
10

M stage d'internat

M groupe de pairs

8
B DU/DIU+ stage internat + FMC
6 B Formation universitaire + groupe
de pairs
B Formation universitaire + stage
d'internat
4
B Formation universitaire + stage
d'internat + FMC
5 Formation universitaire + FMC
stage d'internat + FMC
O T T

<ou=a 40ans <41-55 ans< >ou =ab6ans

Figure 11 : Niveau de formation des médecins participants en fonction de leur age

3.3.3.4 Connaissance des structures a disposition des médecins traitants

Trente neuf pour cent (n=19) des médecins interrogés avaient connaissance de quatre
structures situées a moins de 30 km de leur lieu d'installation comprenant une USP, des LISP,
une EMSP ainsi qu'un réseau. Il s'agit des médecins exercant sur la communauté urbaine de
Bordeaux et dans les communes limitrophes car rappelons que les deux USP girondines sont

situées a Bordeaux.

Dix neuf pour cent (n=9) n'ont & leur disposition qu'une EMSP.
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Seize pour cent (n=8) des médecins interrogés ont déclaré connaitre un réseau, une

EMSP et de disposer de LISP en cas de nécessité d'hospitalisation.

Huit pour cent (n=4), pensent ne pouvoir bénéficier que de I'expertise d'un réseau de
soins palliatifs.

Un médecin interroge disposait de LISP a proximité de son lieu d'installation mais pas

d'équipe permettant une expertise au domicile du patient.

Enfin, 4% (n=2) des médecins interrogés n'ont pas de structures spécialisées en soins
palliatifs a moins de 30 km de leur lieu d'exercice mais peuvent cependant bénéficier de

I'expertise d'un réseau (Escale Santé pour I'un et Relispal pour l'autre.)

M présence exclusive d'un réseau
de soins palliatifs

[ connaissance d'un réseau et
d'une EMSP

W connaissance d'un réseau , d'une
EMSP et de LISP

M connaissance d'un réseau, d'une
EMSP de LISP et d'une USP

B connaissance d'un réseau et de
LISP

présence exclusive d'une EMSP

I connaissance d'une EMSP et de
LISP

I connaissance d'une EMSP, de
LISP et d'une USP

présence exclusive de LISP

I aucune structure a moins de 30
km

Figure 12 : Structures de soins palliatifs situées a proximité du lieu d'installation
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3.3.3.5 Evaluation du dernier patient pris en charge en soins palliatifs a domicile

Concernant leur dernier patient en prise en charge en soins palliatifs & domicile, 76 %
(n=37) des médecins interrogés ont fait appel a une structure de soins palliatifs ou une

structure d'appui (en I'occurrence I'HAD).

Parmi les médecins ayant répondu "non" a cette question, deux ont déclaré que I'état
de santé de leur patient s'était degradé trop rapidement empéchant I'intervention d'une équipe
de soins palliatifs. 6 médecins ont affirmé qu'ils n'avaient pas rencontré de difficulté dans la
prise en charge de la fin de vie de leur patient et donc n'avaient pas ressenti la nécessité de
faire appel & une équipe spécialisée. Un medecin a été confronté au refus de son patient
lorsqu'il lui a évoqué l'intervention d'une équipe de soins palliatifs. Pour un patient, la
demande a été faite par un autre professionnel de santé que son médecin traitant. Pour finir, 2

médecins n'ont pas donné d'explications a cette question.

Parmi les médecins ayant fait appel a une structure pour leur dernier patient en prise en
charge palliative a domicile, 30% (n=11) ont fait appel exclusivement a un réseau de soins
palliatifs. Seize pour cent (n=6) ont fait appel exclusivement a une EMSP. Dix neuf pour cent
(n=7) ont fait appel exclusivement a une structure d'appui (en l'occurrence I'HAD). Le
médecin spécialiste référent a été contacté par 3 médecins traitants afin de les guider dans la
prise en charge. Vingt quatre pour cent des medecins ayant fait appel a une structure
spécialisée ont décidé de faire appel conjointement a une structure d'appui (HAD) afin d'avoir
des moyens techniques ainsi que I'expertise d'une équipe spécialisée en soins palliatifs (réseau

ou EMSP). L'HAD est intervenue dans 46 % des prises en charge palliatives a domicile.

En somme, les réseaux de soins palliatifs sont intervenus dans 41 % des prises en

charge et les EMSP sont intervenues dans 29% des cas.

L'HAD reste la structure d'appui privilégiée. Aucun medecin n'a fait appel a des
prestataires de soins ou le SSIAD.

De méme, aucun médecin n'a fait appel a un médecin responsable de LISP ou un

confrére travaillant dans une USP.

Concernant la phase de la maladie a laquelle les médecins interrogés ont commenceé a

évoquer les soins palliatifs avec leur patient, 23% (n=11) ont évoqué les soins palliatifs a la
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phase palliative spécifique (A noter que ce terme a demandé une explication a plusieurs
reprises). Quarante neuf pour cent (n=24) ont évoqué les soins palliatifs avec leur patient a la
phase palliative symptomatique. Huit pour cent (n= 4) ont évoqué les soins palliatifs a la
phase terminale de la maladie. Pour finir, vingt pour cent (n=10) des médecins interrogés
n'ont pas pu s'entretenir avec leur patient sur les soins palliatifs. La raison essentielle était la
présence de troubles cognitifs évolués empéchant la compréhension des informations. 1l est
difficile de parler de soins palliatifs @ un patient surtout lorsqu'on le connait depuis de

nombreuses années. Le terme "soins palliatifs" est encore souvent associé a "fin de vie".

M réseau de soins palliatifs exclusivement
1 EMSP exclusivement

structure d'appui (HAD) exclusivement
B médecin spécialiste référent

structure d'appui (HAD) + réseau de SP
M structure d'appui (HAD) + EMSP

i structure d'appui (HAD) + médecin spécialiste référent

Figure 13 : Structures contactées pour le dernier patient pris en charge en soins palliatifs a
domicile
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3.3.3.6 Evaluation des freins aux recours aux professionnels de soins palliatifs

Le frein principal au recours aux structures ou professionnels de soins palliatifs
évoqué par les médecins ne provient pas du médecin ou des professionnels de soins palliatifs
mais du patient lui-méme ou de ses proches. Ainsi 23 médecins ont déclare que le refus du
patient d'étre pris en charge par une équipe spécialisée constituait un frein et 9 d'entre eux ont

déclaré qu'il s'agissait de leur seul et unique frein (item G).

Le deuxieme frein évoqué par les médecins traitants est le manque de temps qu'ils
peuvent accorder a leurs patients a domicile et percoivent le fait de recourir a une équipe
spécialisée comme une contrainte plutdt qu'une aide notamment lorsque plusieurs structures
interviennent car le médecin traitant reste le principal prescripteur et ce rble de pivot est
parfois difficile a endosser (item D). En cela, ils préferent parfois, faire intervenir un ou
plusieurs professionnels libéraux pour encadrer le patient et organiser des visites a domicile
régulierement. Deux médecins ont avoué donner leur numéro de téléphone personnel dans ses

situations.

11 médecins interrogés regrettent de ne pas avoir de permanence téléphonique sur le

département (item C).

9 médecins ont évoqué la méconnaissance des structures de soins palliatifs et de leur

fonctionnement comme étant un frein a leur recours (item E).

9 participants jugent que les délais d'intervention ou d'admission de leur patient sont

parfois trop longs (item H).
7 médecins ont évoqué des difficultés a joindre le médecin référent (item F).

4 médecins ont cité la contrainte géographique comme frein au recours a une structure
de soins palliatifs (item A). Rappelons que 2 medecins n'ont pas de structure de soins
palliatifs implantée & moins de 30 km de leur lieu d'installation et qu'un troisieme médecin ne

peut bénéficier que de LISP a proximité son cabinet.

La contrainte horaire des structures de soins palliatifs ne semble pas étre un véritable
probleme dans la pratique professionnelle quotidienne. Seulement un médecin I'a citée comme

frein au recours aux professionnels de soins palliatifs (item B).
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Pour finir, 6 médecins déclarent ne pas avoir de difficultés pour faire appel a des

professionnels de soins palliatifs lorsque la situation le nécessite (item 1).

Deux médecins ont ajouté ressentir un sentiment d'abandon de leur patient ou d'échec

de leur prise en charge lorsqu'ils éprouvaient la nécessité de faire appel a d'autres

professionnels de santé pour prendre en charge leur patient.

nombre de réponse par item

25
20
15
10
5
0 ]
absence
. contrainte de manque , .| difficultés s
contrainte . méconnais |, . . délai
. ~ | horaire de | permanen | de temps ajoindre le| refusdu | .. absence
géographi sance des L . d'intervent .
la ce du spécialiste | patient . de frein
que 14 . - structures e ion
structure |téléphoniq| praticien référent
ue
M frein exclusif 1 3 1 9 2
W nombre de réponses 4 1 10 12 8 7 14 7 6

Figure 14 : Freins au recours a une structure ou professionnel de soins palliatifs
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3.3.4 Connaissance et utilisation de I'outil décisionnel Pallia 10

Nous avons vu précédemment que 28% des médecins interrogés avaient évoqué les
soins palliatifs avec leur patient a la phase terminale de la maladie ou tout simplement

n'avaient pas pu s'entretenir avec eux sur ce sujet en raison de pathologies avancées

Une étude menée en Angleterre a montré que l'introduction précoce des soins palliatifs
chez les patients atteints de cancer, permettait de mieux appréhender la fin de vie, le lieu de
déces, la gestion des symptdmes et la planification des soins. Ainsi, les médecins généralistes
qui ont eu recours précocement aux soins palliatifs ont déclaré un nombre de déces au
domicile plus important et ont par conséquent respecté le souhait de leurs patients en évitant
une hospitalisation (33).

Une seconde étude a été réalisée au Royaume-Unis dont le but était de développer un
outil permettant aux médecins généralistes d'identifier les patients atteints d'insuffisance
cardiaque congestive, de broncho-pneumopathie chronique obstructive (BPCO) ou de cancers
qui pourraient bénéficier précocement de soins palliatifs. Ainsi trois indicateurs, nommés
RADPAC, ont été élaborés comprenant sept critéres pour l'insuffisance cardiaque congestive,

six critéres pour la BPCO et huit criteres pour les patients atteints de cancer (34).

En France, un outil décisionnel nommé Pallia 10 a été créé par la SFAP en 2010 afin
de dépister de facon précoce le moment ou contacter une équipe de soins palliatifs peut
s'averer nécessaire. Dans la deuxieme partie de cette étude, nous avons vu que les structures
de soins palliatifs sont connues des médecins généralistes, cependant 18% des médecins
interrogés pensent méconnaitre ces structures ainsi que leur mode de fonctionnement. Qu'en
est-il de I'outil Pallia 10?

Quatre vingt dix huit pour cent (n=48) des médecins interrogés ont déclaré ne pas
connaitre cet outil d'aide a la décision. Un seul médecin de I'échantillon interrogé a eu

connaissance de Pallia 10 mais ne I'a jamais utilise.

Quatre vingt seize pour cent (n=47) des médecins interrogés souhaitent étre informés

de I'outil décisionnel Pallia 10 sous forme de plaquette.
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3.3.5 Evaluation des attentes des médecins genéralistes envers les professionnels de soins
palliatifs

De nombreux changements ont eu lieu dans le domaine des soins palliatifs depuis ces
quinze derniéres années. Le DESC médecine de la douleur, médecine palliative a vu le jour
(puis supprimé en 2017), le nombre de LISP a augmenté et la formation des professionnels de
santé a été renforcée. Cependant nous avons vu précédemment que les médecins genéralistes
interrogés sur leurs expériences en soins palliatifs rencontraient des difficultés. Quelles sont

les attentes des médecins généralistes dans le domaine des soins palliatifs?

32 meédecins interrogés sont favorables a la mise en place d'une permanence
télephonique en semaine mais egalement le week-end durant les horaires de garde (item A),
situations dans lesquelles le médecin peut se retrouver seul soignant au domicile du patient
gu'il ne connait pas obligatoirement et dont le dossier médical peut étre indisponible. Ce

dispositif permettrait une approche collégiale en cas de difficultés.

19 médecins souhaiteraient une meilleure formation en soins palliatifs afin de mieux
appréhender une situation difficile si elle vient a se présenter (item D). Les autres médecins
interrogés ne ressentent pas le besoin d'avoir davantage de formation pour des situations qui
restent rares pour certains. Ces derniers préferent avoir un correspondant facilement joignable

a qui demander conseils et avis en cas de nécessité.

16 médecins trouvent intéressant de pouvoir faire hospitaliser rapidement un patient
sans étre obligé de I'adresser a un service d'urgences (item B). En effet, il peut arriver qu'un
symptome intense empéche le maintien au domicile, ou encore que l'aidant principal s'épuise
et que la situation devienne intolérable pour lui. 4 médecins estiment que le nombre de LISP
est insuffisant dans un département en pleine croissance démographique ce que nous
aborderons plus tard. Rappelons que la maison de Santé Marie Galene possede un Hépital de
Jour de 3 lits et qu'un lit est réservé pour les semi-urgences a la maison de santé Bagatelle sur
I'unité des LISP.

17 medecins sont favorables a I'obtention du soutien d'un professionnel de soins
palliatifs au domicile du patient (item C). La densité médicale en Gironde est supérieure a la
moyenne frangaise en 2018 (567.7 médecins pour 100 000 habitants contre 437.2/100 000
habitants en France) (35). Cependant le temps pour les visites a domicile est en effet de plus

en plus réduit face a une diminution du nombre de médecins traitants dans les campagnes et
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une augmentation du nombre de consultations dans les cabinets médicaux. Les réseaux de
soins palliatifs ainsi que certaines EMSP se rendent au domicile des patients et permettent
ainsi de les prendre en charge dans leur lieu de vie, avec leurs proches, et de s'adapter aux

attentes, aux besoins et aux capacités de chacun.

17 médecins sont favorables a l'organisation de rencontres avec les professionnels de
soins palliatifs de proximité (item E) et de disposer d'une plaquette d'information ou d'un

répertoire des équipes disponibles afin d'améliorer la communication inter-disciplinaire.

4 médecins sont demandeurs d'une création d'un dossier medical commun (item F),
accessible aux soignants afin d'améliorer la transmission des informations. Deux d'entre eux
ont évoqué le dossier "globule” (36) lancé en Aquitaine en 2017 (37). Les 2 autres médecins
ont abordé la mise en place de la télémédecine comme cela existe déja dans certaines EHPAD
(38).

Pour finir, 4 médecins ont affirmé étre entiérement satisfaits des moyens déja mis en

place en soins palliatifs sur le département de la Gironde.
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4. DISCUSSION

Cette étude a permis de mettre en évidence une disparité de I'offre de soins dans le
domaine des soins palliatifs sur le département de la Gironde, mais également une disparité
des niveaux de formation des médecins traitants. Les structures de soins palliatifs ainsi que les
structures d'appui sont facilement contactées par les médecins généralistes pour accompagner
leurs patients a domicile. Le principal frein au recours aux professionnels de soins palliatifs
évoque par les médecins traitants est le refus du patient. L'amélioration de la communication
entre les différents intervenants prenant en charge un méme patient et faciliter les échanges
entre professionnels semble étre la clé afin de respecter au mieux les souhaits des personnes.

4.1 Analyse du travail et réflexion méthodologique

4.1.1 Choix du type d'étude

Nous avons fait le choix d'une étude descriptive, observationnelle, prospective,
quantitative. Nous cherchions a collecter un maximum d'informations afin de décrire les
pratiques des médecins traitants dans la gestion de leurs patients en fin de vie a domicile,
d'évaluer leur facilités, leur difficultés pour recourir aux professionnels de soins palliatifs,
ainsi que leurs attentes vis-a-vis de ces professionnels afin d'améliorer la coordination des

soins, d'ou le choix d'une étude descriptive quantitative.

4.1.2 Biais

Plusieurs biais sont a citer.

Il existe un biais de selection. Les profils des médecins répondants sont biaises car
basés sur le volontariat. En effet, on peut supposer que les médecins ayant répondu aux
questionnaires sont les plus intéressés par les soins palliatifs. Rappelons que sur les 124
médecins contactés, 13 ne se sont pas sentis concernes en raison de l'absence de prise en

charge de patient en soins palliatifs récente. De plus, nous regrettons de ne pas avoir pu
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davantage bénéficier de I'expérience de médecins ayant plus de 56 ans. Comment peut-on
expliquer ce faible taux de réponse chez les médecins de cette tranche d'age? Premierement,
les patientéles des médecins installés depuis longtemps sont plus importantes que les celles
des jeunes installés, et de surcroit ont davantage de travail surtout en période hivernale.
L'autre hypothéese que I'on peut avancer est qu'ils se sentent peut étre moins investis pour

I'élaboration d'une thése.

Un autre biais est a noter. En effet, certains médecins ont préféré que les entretiens
soient effectués en face a face au cabinet meédical. Cette requéte a été acceptée afin

d'augmenter le taux de participation.

Ensuite, le mode de passation du questionnaire par voie téléphonique a été préféré a la
voie informatique afin d'augmenter le taux de participation. Cependant, les réponses n'étant
anonymisées que dans un second temps, la personne répondante a pu se sentir jugée par
rapport aux réponses qu'elle a transmises. A contrario, I'entretien par téléphone, a permis
d'apporter des explications lorsqu'une question était mal comprise. Un autre mode de
diffusion de I'enquéte (voie postale ou informatique) aurait peut-étre augmenté le taux de
participation mais n'aurait pas permis certaines explications ou reformulations données lors

des entretiens téléphoniques.

Concernant la période de passation du questionnaire, celle-ci peut étre critiquée. En
effet, la durée du recueil des données a été fixée de fagon arbitraire du premier Octobre 2017
au premier Février 2018. Le fait que le recueil ait été réalisé sur une période hivernale a
contribué a une diminution du taux de participation des médecins. En effet, 4 médecins n'ont
pas souhaité répondre avant le mois de mars car ils étaient trop sollicités en période
épidemique. On peut penser également, que parmi les 49 médecins qui n'ont pas donneé suite
au message laissé a leur secrétaire ou apres relance, certains l'ont fait en raison d'une

indisponibilité en cette période hivernale.

4.1.3 Difficultés rencontrées

La premiére difficulté rencontrée a été d'établir la liste des médecins a interroger. Le
site internet du Conseil National de I'Ordre des Médecins a permis d'obtenir un affichage
aléatoire des praticiens exercant la médecine générale dans le departement de la Gironde. En
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revanche, une utilisation excessive de cet annuaire a entrainé une suspension temporaire de
I'acces au site ce qui a retardé le début du recueil des données. De plus, certaines informations
concernant les praticiens n'étaient pas mises a jour (arrét d'activité, numéro de téléphone

erroné, meédecin non trouvable sur les pages jaunes...).

Concernant les entretiens teléphoniques, la durée de ces derniers a été estimée a une
quinzaine de minutes, soit la durée moyenne d'une consultation de médecine générale. La date
et I'neure des entretiens étaient fixées soit directement avec le médecin, soit avec leurs
secrétaires apres accord du medecin. Or, trouver un créneau horaire de quinze minutes dans
une journée de travail d'un médecin généraliste n'est pas une chose simple a obtenir. Il est
arrivé que les rendez-vous soient reportés plusieurs fois et ce, pour plusieurs praticiens. Il
fallait au minimum trois appels téléphoniques pour obtenir un questionnaire rempli (Un
premier appel pour prendre contact avec le cabinet médical, un deuxiéme appel pour obtenir
I'accord du médecin et fixer une date de rendez-vous et un troisiéme appel purement destiné
au questionnaire). Pour certains praticiens, la durée de I'entretien a duré plus d'une demi-
heure. Cette difficulté a joindre les médecins traitants est en partie responsable de du nombre
peu important de médecins contactés (124 sur les 258 meédecins sélectionnés de fagon

aléatoire soit 50%).

Comme cela a été vu précédemment, la période hivernale a contribué a une moindre

disponibilité des médecins sélectionnés pour I'étude.

4.1.4 Limites du questionnaire et du travail

Le choix d'un questionnaire a réponses semi-ouvertes pour la septiéme question de la
partie 2 et la question de la partie 4 peut étre critiqué. Le questionnaire initial comprenait des
questions a réponses ouvertes qui ont été modifiées a l'issue de la phase de test, ces questions

ayant été jugées trop imprécises.

De plus, concernant le profil des médecins répondants, une question supplémentaire
aurait pu étre ajoutée sur leur mode d'exercice, seul, en cabinet de groupe ou en maison de
sante pluridisciplinaire. Ces derniéres sont souvent dotées d'une salle de réunion et favorisent

davantage les échanges entre les praticiens.
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A propos de l'étude, le choix d'une étude quantitative a permis de limiter et de
contréler certains biais notamment les variabilités inter individuelles. Nous recherchions en
effet une approche objective des besoins et des attentes en matiere de soins palliatifs des
médecins généralistes girondins. Le calcul de la taille d'un échantillon représentatif n'a pu étre
calculé car la taille exacte de la population cible était inconnue. C'est pourquoi nous avons

choisi d'étre le plus exhaustif possible dans la limite du temps imparti.

4.2 Evaluation des moyens en soins palliatifs en Gironde: disparité de I'offre
de soins sur le département

Nous avons vu précédemment qu'il existe une disparité de I'offre de soins et de
moyens en soins palliatifs sur le département de la Gironde. Les médecins installés a
Bordeaux ou en périphérie de Bordeaux ont a leur disposition tous les niveaux définis dans la
partie 1 de cette étude ainsi que d'EMSP. A contrario, d'autres médecins ne bénéficient que de
LISP ce qui peut s'averer problématique si le patient désire rester a domicile jusqu'a la fin de
ses jours et que son médecin traitant a peu ou pas d'expérience dans le domaine des soins
palliatifs. Parallelement, certains médecins, n'ont a leur disposition que des EMSP a proximité
de leur lieu d'installation, et donc la difficulté survient lorsque I'état de santé du patient
nécessite une hospitalisation dans un milieu spécialisé soit pour raison médicale ou en raison

de I'épuisement physique ou psychologique des aidants.

Concernant les LISP, rappelons que le cahier des charges de I'ARS Poitou-Charente-
Aquitaine recommande de disposer de 10 LISP pour une population de 100 000 habitants, or,

I'offre de soins semble insuffisante ce qui a été mis en évidence par plusieurs médecins.

En effet, Bordeaux et son agglomeration comptent 77 LISP disponibles pour une
population avoisinant les 937 000 habitants. Du coté de la Communauté d'agglomération du
Libournais, les médecins peuvent avoir recours a une EMSP ou au réseau Relispal, cependant
pour un arrondissement comprenant 129 communes et avoisinant les 150 000 habitants (39),
la région Libournaise ne dispose en effet que de 6 LISP au sein de I'hdpital de Libourne. Il en
est de méme pour l'arrondissement de Langon, dont la population avoisine les 132 000
habitants et qui ne dispose que de 3 LISP au centre hospitalier de La Réole. Blaye et son

arrondissement composé de 63 communes et ses 89 000 habitants ont a leur disposition 3
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LISP. Quant a la ville de Lesparre-Médoc et son arrondissement peuplés d'environ 88 000
habitants, le cahier des charges est presque respecté avec 5 LISP disponibles au sein de la
clinique Mutualiste du Médoc.

La situation est autre pour la région du bassin d'Arcachon et du val de I'Eyre
comprenant 17 communes et dont la population municipale selon la date de réference
statistique du ler Janvier 2015 est estimée a 148 866 habitants. En effet, il n'existe aucun
LISP dans cette région du département. En revanche cette région bénéficie de deux EMSP
afin de couvrir le sud et le nord du Bassin d'Arcachon ainsi que de I'appui d'une HAD.

Au total, il existe sur le département de la Gironde une inégalité de I'offre de soins en
soins palliatifs. Méme si de nombreux changements ont eu lieu ces quinze derniéres années, le
nombre de LISP disponibles reste insuffisant. La Gironde devrait disposer d'environ 150 LISP
selon les recommandations de I'ARS Poitou-Charente-Aquitaine pour ce département en

constante croissance démographique.

4.3 Satisfactions des moyens en soins palliatifs a disposition des médecins
generalistes en Gironde: Intérét d'une collaboration entre médecins
traitants et professionnels de soins palliatifs.

Les médecins interrogés ont été nombreux a avoir déja fait appel a des professionnels
de soins palliatifs pour la prise en charge d'un patient en fin de vie a domicile. En effet, les
situations peuvent étre complexes et des symptoémes peuvent étre difficiles a soulager. De
plus, rappelons que les médecins interrogés se trouvent insuffisamment formés en soins
palliatifs et notamment aux thérapeutiques sédatives. Outre les posologies de ces traitements,
rarement utilisés en médecine générale, la seconde problématique repose sur "quand
introduire la sédation?" et d'une maniere plus générale "quand parler de soins palliatifs a son
patient et quand faire appel a une équipe spécialisee?”. La charge émotionnelle peut étre
importante pour le médecin traitant surtout s'il connait son patient depuis de nombreuses
années, peut étre suit-il ses proches sur plusieurs générations, peut-étre I'a-t-il suivi au cours
d'une longue et grave maladie, ou tout simplement réparé sa télévision. Certains médecins se
sentent rassurés lorsqu'ils font appel a une équipe de soins palliatifs par I'aspect collégial et
I'approche multidisciplinaire proposee et ainsi ne pas étre le seul décisionnaire dans la prise en

charge de leur patient surtout lorsqu'il s'agit de problématiques particulierement délicates
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telles que la fin de vie. Par ailleurs, I'approche multidisciplinaire permet de voir le patient
dans sa globalité. En somme, lorsque I'environnement familial, le lieu de vie et la disponibilité
des intervenants paramédicaux le permettent, les médecins traitants font facilement appel a
leurs confreres spécialisés en soins palliatifs mais vont davantage privilégier ceux qui se
rendent a domicile. Les EMSP extra hospitaliéres ainsi que les réseaux, en se déplacant au

domicile des patients permettent cette approche globale et multidimensionnelle.

A contrario, les structures de soins palliatifs hospitalieres sont surtout sollicitées
lorsque la situation est tres complexe, que le maintien & domicile est rendu impossible pour
diverses raisons ( épuisement des proches, symptdémes non soulagés avec les thérapeutiques
mises en place, symptdmes aigus ...). Un seul médecin interrogé pour I'étude a fait appel au
médecin référent des LISP afin de I'aiguiller dans la prise en charge de son dernier patient en
soins palliatifs a domicile.

4.4 Quels sont les freins au recours aux professionnels de soins palliatifs?

4.4.1 Représentation des soins palliatifs : a I'origine du refus ?

Le terme palliatif, apparu en 1314, vient du latin palliare qui signifie "couvrir d'un
manteau”. Dans le registre médical, il est d'abord utilisé dans le sens de "qui soulage un mal,
mais ne le guérit pas". Le dictionnaire Larousse donne pour définition du terme palliatif
respectivement en tant qu'adjectif et en tant que nom "se dit d'un traitement qui n'agit pas
directement sur la maladie, ou qui soulage sans pouvoir la guérir" et "moyen provisoire de
détourner un danger". Historiquement, le terme palliatif fait donc référence a des limites,
limite de la vie, limite de la science et de la médecine. La loi du 9 Juin 1999 (14) donne une
définition plus moderne des soins palliatifs et met I'accent sur le caractére actif et agissant des
soins prodigués. Au-dela de cette définition, comment les soignants se représentent les soins

palliatifs et qu'en percoivent les patients?

Une étude publiée dans le New England Journal of Medicine en 2010 a montré que
I'instauration des soins palliatifs des I'annonce du diagnostic de cancer pulmonaire non a
petites cellules métastatique améliorait la qualité de vie des patients (40). Une deuxieme étude

menée en 2011 (41) a montré que l'instauration des soins de confort a domicile pour les
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patients souffrant d'une maladie en phase terminale, permettait de mieux respecter leur
volonté de finir leurs jours a leur domicile. De plus, ils contribuent & une meilleure gestion
des symptémes (42). Dans sa these de doctorat, Amélie LANGLADE (43) a étudié les
représentations des soins palliatifs chez les médecins généralistes en Gironde. Elle fait
I'nypothese que celles-ci sont un frein a I'instauration précoce des soins palliatifs. Il en résulte
que le terme "soins palliatifs" est peu employé par les médecins généralistes et que cette
crainte d'employer ce terme face au patient conduit & un évitement qui retarde leur mise en

place.

Dans la présente etude, 23 Médecins sur les 49 praticiens interrogés ont répondu que
le refus du patient d'étre pris en charge par une équipe de soins palliatifs constituait un frein
au recours a une équipe spécialisée mais il est possible que cela soit la représentation des
soins palliatifs du médecin traitant et ce qu'il transmet @ son patient qui pourrait engendrer ce
refus. Les patients sont de plus en plus sensibilisés aux soins palliatifs notamment grace aux
informations diffusées par les médias, cependant il semblerait que les idées recues soient

toujours encrées dans les esprits.

4.4.2 Démographie medicale et évolution de I'exercice médical libéral

Une étude menée en 2015 par le Conseil National de I'Ordre des Médecins sur la
démographie médicale en région Aquitaine montre que le nombre de médecins généralistes
ayant une activité libérale ou mixte est en constante diminution depuis 2007 et des estimations
prévoient la poursuite de cette diminution jusqu'en 2020 (44).

En 2014, I'INSEE publie que la population girondine a connu une croissance de +1%

par année entre 2007 et 2012 (45) cependant nous manquons de données plus récentes.

Parallelement a cela, I'Institut de Recherche et Documentation en Economie de la
Santé (IRDES) a mis a jour ses données en 2013 concernant I'évolution des visites a domicile
des médecins généralistes libéraux. Durant I'année 2002-2003, le nombre de visites a domicile
a diminue d'environ 20 %. Ce chiffre corrobore avec l'arrété du 28 Juin 2002 (46) revalorisant
les tarifs des visites a domicile des médecins traitants en contrepartie, entre autres, d'un

engagement a en réduire le nombre (47).
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Ces differents facteurs peuvent expliquer pourquoi certains médecins traitants
rencontrent des difficultés a octroyer du temps pour leurs patients en prise en charge palliative
a domicile. Le nombre de visites & domicile est le plus souvent réduit au minimum, et par

ailleurs le médecin peut également rencontrer des difficultés pour se libérer en cas d' urgence.

4.4.3 Intérét d'une permanence téléphonique

Vingt deux pour cent des médecins interrogés regrettent de ne pas pouvoir bénéficier
d'une permanence téléphonique. Au sein du CHU de Bordeaux, les soins palliatifs ne font pas

partie du réseau Ville-Hop.

Ce service existe dans d'autres régions francaises. Dans sa these de doctorat, Aurélien
NICLOT, a interrogé les médecins généralistes de la région Champagne-Ardenne (48) sur
leurs difficultés a prendre en charge les patients en soins palliatifs. Il s'avére que la majorité
des difficultés rencontrées survenaient lors d'un week-end de garde ou lors d'un jour férié.
Soixante cing pour cent des médecins interrogés dans cette étude, ont affirmé se reposer sur
les structures d'urgences. Or, cette région possede une ligne téléphonique dédiée aux soins
palliatifs ouverte la nuit a partir de 18h30 ainsi que les week-ends. Cette these a mis en
évidence une faible utilisation de cette permanence téléphonique (5%), du fait d'un manque de
connaissance. En effet, 97% des médecins interrogés déclaraient ignorer cette permanence

téléphonique.

Qu'en serait-il si une telle permanence était créée sur le département de la Gironde?
Serait-elle connue et utilisée par un plus grand nombre? En effet, rappelons que 18% des
médecins ayant répondu a la présente étude pensent méconnaitre les structures de soins
palliatifs alors gu'elles existent depuis plus de dix ans et certains sont demandeurs de

davantage de rencontres avec les acteurs des structures de soins palliatifs.

Aux Etats-Unis, une étude a été réalisée en 2013 pour évaluer les bénéfices d'une ligne
téléphonique a I'attention des professionnels de santé et dédiée aux soins palliatifs (49). 498
appels ont été enregistrés en 2,5 ans. Ces appels provenaient de médecins, d'infirmieres mais
également de pharmaciens. Quatre vingt quinze pour cent des utilisateurs ont répondu au

questionnaire de satisfaction et 89 % des répondants étaient satisfaits du service proposé.
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L'acces a une permanence téléphonique pourrait étre la solution a plusieurs freins au
recours a une équipe spécialisée. En somme, les médecins isolés géographiquement pourraient
bénéficier d'un avis spécialisé a distance. Il en est de méme pour les médecins qui attendent
I'expertise d'une EMSP ou d'un réseau et dont le délai d'intervention peut prendre plusieurs
jours. Par ailleurs, ce dispositif pourrait aider les médecins en cas d'absence ou
d'indisponibilité du médecin référent hospitalier, mais également lorsque le patient refuse
d'étre pris en charge par une équipe spécialisée. Un travail de communication en amont serait

essentiel avant ce projet afin de le faire connaitre au plus grand nombre.

4.5 Attente des medecins géneéralistes envers les professionnels et les
acteurs des soins palliatifs.

4.5.1 Coordination des soins

Plusieurs médecins ayant répondu au questionnaire souhaitent une amélioration de la
coordination entre les intervenants prenant en charge le méme patient. Certains ont évoqué
des expériences négatives faisant état d'une mauvaise coordination qu'elles soient entre
I'Hopital et la médecine de ville ou entre les différents professionnels intervenants a domicile.
Concernant la coordination Hopital/médecine de ville, la HAS a édité en 2016 deux fiches a
I'intention des professionnels hospitaliers d'une part et des professionnels de ville d'autre part
afin de favoriser le maintien a domicile des patients relevant des soins palliatifs et ainsi de
prévenir les ré-hospitalisations (50). La premiére fiche, destinée aux professionnels

hospitaliers décline 6 points essentiels :

e Repérage précoce des patients nécessitant des soins palliatifs.

e Evaluation réguliere de la faisabilité de la prise en charge palliative dans le lieu de vie
du patient.

e Anticiper et preparer la sortie du patient.

e Soutenir et accompagner le patient ainsi que ses proches.

e Veérifier la compréhension du malade, faxer I'ordonnance a la pharmacie et remettre le

courrier de liaison.
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e Maintenir le contact dans les 3 jours suivant la sortie en contactant le patient, ses

aidants ou le médecin traitant.
Ces recommandations étant relativement récentes, sont-elles deja entreprises?

La fiche élaborée a I'intention des professionnels intervenants au domicile, stipule gu'il
est nécessaire qu'un responsable de la coordination des soins doit étre désigné. Le médecin
traitant est souvent choisi pour jouer ce role dans la prise en charge du patient. De plus, la
HAS souligne la nécessité d'avoir un dossier médical unique, laissé chez le malade et rempli
par chacun des intervenants afin de permettre la transmission des informations. Huit pour cent
des médecins interrogés étaient en effet demandeurs de la création d'un dossier médical
commun, facilement accessible et si possible informatisé. Par ailleurs, 6 médecins répondants,
ont avoué que ce qui leur était le plus difficile lors d'une prise en charge palliative a domicile,
était ce rble de pivot et de faire la synthése des différentes informations et transmissions
laissées par les différents intervenants qui ne sont pas toujours claires et concises. La HAS
préconise des réunions de concertation entre tous les professionnels du domicile, incluant le
pharmacien, de rédiger et de transmettre aux services d'urgences de proximité une fiche
Urgence Pallia (51). Une étude ultérieure pourrait évaluer l'utilisation de cette fiche par les

professionnels libéraux.

Par ailleurs, toujours dans le domaine de la coordination des soins, plusieurs médecins
déplorent I'exclusion des professionnels libéraux lorsqu'une HAD est mise en place. En effet,
les patients rapportent a leur médecin qu'ils regrettent trés souvent de ne plus recevoir les
visites pluriquotidiennes de leurs infirmiers ou infirmieres libéraux qu'ils connaissent souvent
depuis plusieurs mois ou années. De méme, les intervenants libéraux peuvent se sentir évincés

de la prise en charge d'un malade qu'ils connaissent depuis longtemps.

On remarque donc une volonté des autorités publiques de promouvoir les soins
palliatifs qu'ils soient hospitaliers ou ambulatoires, cependant il existe probablement un
manque d'information, de communication et de coordination entre les différents intervenants

prenant en charge un méme patient.
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4.5.2 Formations et informations

Les réponses a la question trois de la deuxieme partie du questionnaire montrent une
hétérogénéité dans la formation des meédecins généralistes aux soins palliatifs. La méme
question portant sur la pédiatrie ou la cardiologie n'aurait probablement pas montré une
hétérogénéite aussi importante. En effet, les formations théoriques en soins palliatifs ont vu le
jour avec la mise en place du concours de I'internat. Cependant, une étude récente publiée en
2016 dans la revue Médecine Palliative (52) a montré que les internes de medecine générale
en fin de cursus éprouvent des difficultés dans I'évaluation de la douleur, la gestion des
antalgiques et manquaient de maitrise vis a vis des textes législatifs.

Si aujourd'hui, la formation des jeunes médecins en soins palliatifs semble
insuffisante, on peut envisager que si cette question était posée aux médecins généralistes
dans dix ans, ces derniers seront davantage formés aux soins palliatifs en raison d'une

harmonisation de la formation des étudiants dans les facultés.

De plus, plusieurs médecins ont souligné que la médecine générale était une discipline
aux multiples champs d'action, et qu'il leur était impossible, faute de temps, de se former dans
tous les domaines et par conséquent, préféraient se former davantage a des situations
rencontrées plus fréqguemment (pédiatrie, hypertension artérielle, prise en charge des

addictions...)

Concernant l'information délivrée aux professionnels libéraux dans le domaine des
soins palliatifs, il semblerait qu'elle soit également insuffisante. En effet, 35% des médecins
sont demandeurs de rencontres avec les acteurs de soins palliatifs de proximité afin de
bénéficier des informations nécessaires sur les différentes structures pouvant leur venir en

aide dans la prise en charge d'un patient.

De plus, nous avons montré que I'outil Pallia 10 n'était pas connu des professionnels
libéraux et par conséquent non utilisé. Cependant cet outil n'a pas été validé et ses
spécificité/sensibilité n'ont pas été déterminées mais par ses questions simples, il permettrait
de mieux repérer le moment ou les soins palliatifs peuvent s'avérer nécessaire notamment
pour les patients présentant des pathologies chroniques évolutives non cancéreuses ou les

patients ayant une fragilité généralisée.
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4.5.3Y a-t-il une place pour la télémédecine?

Deux médecins ont évoqué la télémédecine comme outil susceptible d'améliorer la
communication avec les différents acteurs des soins palliatifs. Une étude menée entre
septembre 2012 et septembre 2013 a permis d'évaluer l'intérét de la téléconsultation dans 6
EHPAD (4 en Gironde et 2 en Dordogne) pour les résidents présentant des plaies chroniques
et notamment a type d'escarres (53). 51 téléconsultations ont eu lieu et ont amélioré la
cicatrisation des plaies, diminué la douleur et le rythme des changements de pansements et
ainsi diminution de leurs codts. Sans ces consultations, les médecins traitants auraient adressé
les patients dans 47.4% des cas en hospitalisation de jour et dans 31.6% des cas en
consultation spécialisée. Dans sa thése de doctorat, Laura HAW-SHING (54) a évalué la
satisfaction des médecins généralistes sur le programme "Télémédecine en Gironde" (38).
Concernant la satisfaction globale des médecins traitants ayant eu recours au programme
"Télémédecine en EHPAD", 26 d'entre eux soit 96% des médecins répondants déclaraient étre
satisfait du service proposé. Un médecin s'estimait "peu satisfait”. Un médecin n'a pas
souhaité répondre. Aucun d'entre eux n'a déclaré étre "non satisfait”. Le theme sur la fin de
vie a été abordé dans cette étude. Sur les 27 médecins répondants, deux s'estimaient "tres
satisfait”, 6 étaient "satisfaits". Un médecin était "peu satisfait". Les 18 autres médecins

répondeurs n'avaient pas fait de requéte pour ce theme.

La télémédecine est en développement a I'népital mais son usage en actuellement
limité en ville, cependant elle permettrait d'apporter un soutien aux médecins notamment
lorsqu'ils exercent a distance d'une structure de soins palliatifs ou lorsque leur patient refuse

d'étre pris en charge par une équipe spécialisée.
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5. CONCLUSION

Le développement des soins palliatifs au cours de ces quinze derniéres années,
véritable enjeu de santé publique, est en accord avec une demande croissante dans ce domaine
et notamment dans le cadre des prises en charge palliatives a domicile. Cependant, méme si
le nombre de lits dédiés a augmenté et que des réseaux ainsi que des équipes mobiles ont été
créés pour apporter leur soutien et leur expertise, I'offre est encore insuffisante dans le
département girondin, et on peut facilement penser qu'il en est de méme pour le reste du

territoire francais.

L'étude a permis de montrer que lorsqu'elles existent, les structures de soins palliatifs
et notamment celles intervenant a domicile, sont facilement contactées par les médecins
traitants. Ces derniers y voient une aide précieuse car la prise en charge est pluridisciplinaire
et permet ainsi de se concerter pour des situations souvent délicates. Cependant, il est a noter
que certaines structures sont encore méconnues et les médecins interrogés ont été nombreux a
évoquer la mise en place de rencontres avec les équipes de proximité qu'elles soient

hospitaliéres ou non afin d'améliorer la coordination des soins.

Chez certains patients, il peut étre difficile de repérer I'étape ou les soins palliatifs
peuvent commencer a étre évoqués et instaurés. La SFAP a créé deux outils d'aide a la
décision nommés Pallia 10 et Pallia 10 Géronto afin de repérer de facon précoce, le moment
ou l'intervention d'une équipe spécialisée en soins palliatifs peut s'avérer utile. Or, cette étude
a montré que l'outil Pallia 10, n'est pas connu des médecins traitants interrogés. Tout laisse a
croire qu'il en est de méme pour l'outil Pallia 10 Géronto. Un travail d'information en amont

serait bénéfique dans ce domaine.

Par ailleurs, les médecins sont régulierement confrontes au refus de leur patient d'étre
pris en charge par une équipe de soins palliatifs. Les raisons de ce refus peuvent étre
multiples, et peuvent ainsi engendrer un retard de prise charge spécialisée. Que faire lorsque
la situation se présente? La création d'une permanence téléphonique dans le cadre par
exemple du réseau Ville Hop' ou encore la mise en place de la télemédecine, pourraient étre
des solutions afin d'apporter une aide aux médecins qui ne peuvent pas faire appel a un réseau
ou a une EMSP. Ces services existent dans d'autres départements et dans d'autres spécialités
et par conséquent ces propositions semblent réalisables.
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ANNEXES

Annexe 1 : Circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 relative

I'organisation des soins palliatifs

MINISTERE DE LA SANTE,
DE LA JEUNESSE, DES SPORTS ET DE LA VIE ASSOCIATIVE
DIRECTION DE L’'HOSPITALISATION ET DE L'ORGANISATION DES SOINS

Sous-direction de I'organisation du systeme de soins

Bureau de |'organisation régionale des soins et populations spécifiques

(02)

Personne chargée du dossier :

Christophe Trémoureux

tél.: 014056 52 78

fax : 01 40 56 50 89

mél. : christophe.tremoureux@sante.gouv.fr
La ministre de la santé, de la jeunesse, des sports et
de la vie associative
a
Mesdames et Messieurs les directeurs des agences
régionales de I’hospitalisation (pour diffusion et mise
en ceuvre)
Mesdames et Messieurs les préfets de région,
Directions régionales des affaires sanitaires et
sociales
(pour information)
Mesdames et Messieurs les préfets de département
Directions départementales des affaires sanitaires et
sociales
(pour information)

CIRCULAIRE N°DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 relative a |' organisation des soins palliatifs

Date d'application : immédiate

NOR :

Classement thématique :

Résumé: la présente circulaire précise les orientations de la politique des soins palliatifs,
fondée sur le développement de la démarche palliative. Elle fournit des référentiels
d’organisation des soins pour chacun des dispositifs hospitaliers de la prise en charge
palliative et précise le réle du bénévolat d’accompagnement.

Mots clés: démarche palliative ; culture palliative ; lits identifiés de soins palliatifs ; équipe
mobile de soins palliatifs ; unités de soins palliatifs ; hospitalisation a domicile ; bénévoles
d’accompagnement ; réseaux ; SROS Il ; CPOM.

Textes de référence:

Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit d'acces aux soins palliatifs

Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme
de santé

Loi n® 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie

Décrets n° 2006-119 relatif aux directives anticipées et n° 2006-120 relatif a la procédure
collégiale, prévues par la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a
la fin de vie

Décret n° 2006-122 relatifs au contenu du projet d'établissement ou de service social ou
médico-social en matiére de soins palliatifs

Circulaire DH/EO 2 n° 2000/295 du 30 mai 2000 relative a I'hospitalisation a domicile
Circulaire DHOS/O 2/DGS/SD 5 D n° 2002-98 du 19 février 2002 relative a I'organisation des
soins palliatifs et de I'accompagnement

a
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Circulaire DHOS/02 n° 035601 du 5 mai 2004 relative a la diffusion du guide de bonnes
pratiques d'une démarche palliative en établissements

Circulaire DHOS/02 n° 2004-257 du 9 juin 2004 relative a la diffusion du guide pour
I'élaboration du dossier de demande de lits identifiés en soins palliatifs

Circulaire DHOS/03 n°2006-506 du ler décembre 2006 relative a I’hospitalisation a domicile
Textes abrogés ou modifiés: néant

Annexes:

Annexe 1 : Référentiel d’organisation des soins relatif aux lits identifiés de soins palliatifs ;
Annexe 2 : Référentiel d’organisation des soins relatif aux équipes mobiles de soins palliatifs ;
Annexe 3 : Référentiel d’organisation des soins relatif aux unités de soins palliatifs ;

Annexe 4 : Référentiel relatif aux soins palliatifs en hospitalisation a domicile ;

Annexe 5 : Définition, missions et obligations du bénévolat d'accompagnement en matiéere de
soins palliatifs.

La loi n°® 99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit d'accés aux soins palliatifs a posé le principe du
développement des soins palliatifs. Cette disposition s’est progressivement mise en ceuvre sous I'égide du plan
triennal de développement des soins palliatifs (1999-2001), du programme national de développement des
soins palliatifs (2002-2005) et du plan Cancer (2003-2007). Si la circulaire DHOS/02/DGS/SD5D n° 2002-98 du
19 février 2002relative a I'organisation des soins palliatifs et de I'accompagnement a favorisé cette montée en
charge, le maillage de I'offre en soins palliatifs reste inégal d'une région a l'autre. L'acces de tous aux soins
palliatifs demeure donc un enjeu majeur dans le contexte de la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux
droits des malades et a la fin de vie.

La présente circulaire a pour objet de préciser les orientations de la politique actuelle de soins palliatifs, qui
repose en tout premier lieu sur le développement de la démarche palliative. L'objectif est de doubler la
capacité de |'offre de soins en vue de prendre en charge et d’accompagner les patients en fin de vie. A cette fin,
des référentiels d’organisation pour chacun des dispositifs hospitaliers sont explicités, et le réle des bénévoles
d’accompagnement est précisé.

1. LA SITUATION ACTUELLE DES SOINS PALLIATIFS : CONSTAT ET APPORTS DE LA LOI DU 22 AVRIL 2005

Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe multidisciplinaire, en collaboration
avec des bénévoles d’accompagnement, en institution ou a domicile. lls visent a soulager la douleur, a apaiser
la souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son entourage. Ils ont
pour but de préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu’a la mort.

La prise en charge en soins palliatifs est organisée au travers de différentes structures de soins au sein des
établissements de santé, a domicile et dans les établissements et services médico-sociaux. L'offre de soins
palliatifs est organisée de maniére graduée et adaptée aux besoins des patients.

La loi n® 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie institue le refus de toute
«obstination déraisonnable », permettant de suspendre ou de ne pas entreprendre des actes apparaissant
inutiles ou disproportionnés. La loi rappelle que les médecins sauvegardent la dignité du mourant en assurant
des soins palliatifs ; elle réaffirme le droit aux soins palliatifs.

2. LES ORIENTATIONS DE LA POLITIQUE DES SOINS PALLIATIFS
2.1 Les principes de la démarche palliative

Les fondements de la démarche palliative ont été précisés dans la circulaire DHOS/02 n° 035601 du 5 mai 2004
visée en référence. Ils reposent sur les principes énoncés ci-apres.

La démarche palliative consiste a asseoir et développer les soins palliatifs dans tous les établissements, les
services, de méme qu’a domicile, en facilitant la prise en charge des patients en fin de vie et de
I'accompagnement de leurs proches. Elle s’appuie sur la participation des équipes soignantes, dans une
démarche de soutien et de formation.

Les éléments constitutifs de la démarche palliative sont les suivants :

1) évaluation des besoins et mise en ceuvre de projets de soins personnalisés ;
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2) réalisation d’un projet de prise en charge des patients et des proches ;

3) mise en place de réunions pluri-professionnelles de discussions de cas de malades ;

4) soutien des soignants en particulier en situation de crise ;

5) mise en place de formations multidisciplinaires et pluri-professionnelles au sein des unités de soins.
lls doivent permettre de mieux assurer les missions de :

- soulagement de la douleur et des autres symptomes ;

- prise en charge de la souffrance psychique ;

- soutien de l'entourage ;

- sauvegarde de la dignité ; a cet égard, une attention particuliére est portée aux données
relatives au patient en lien avec les droits des patients en fin de vie (lois du 4 mars 2002 et
22 avril 2005 susvisées).

2.2 Gradation des prises en charge

Le recours aux soins palliatifs s’organise en plusieurs niveaux de prise en charge, auxquels vient s’ajouter si
besoin une équipe mobile de soins palliatifs (EMSP), composée de plusieurs professionnels (médecin, infirmier,
psychologue, kinésithérapeute et assistant de service social).

Les équipes mobiles interviennent en appui des professionnels qui effectuent ces prises en charge.

Le premier niveau est un accompagnement palliatif dans un service hospitalier sans lit identifié.

Les lits identifiés (LISP) constituent le deuxiéme niveau, par I'application d’une démarche palliative spécifique
au sein des services non totalement dédiés aux soins palliatifs, confrontés a des fins de vie ou des déces
fréquents. La responsabilité de la démarche palliative repose sur la désignation d’un référent de soins palliatifs,
en lien avec les dispositifs spécialisés. Les lits identifiés contribuent, avec les équipes mobiles, au
développement transversal des soins palliatifs dans les établissements de santé.

Les unités de soins palliatifs (USP) sont, au sein des établissements de santé, le troisieme maillon d’une prise en
charge qui est graduée en fonction de la complexité des situations rencontrées. Le recours a |'unité de soins
palliatifs concerne les situations les plus complexes de fin de vie.

Les équipes mobiles et les unités dédiées ont en commun des missions d’expertise. Leurs domaines
d’interventions peuvent dépasser les limites du champ de I'hépital.

L’hospitalisation a domicile (HAD), en raison du statut d'établissement de santé de ses structures, est un acteur
essentiel de l'organisation, au domicile, des soins palliatifs pour des patients en fin de vie. L'HAD peut
également étre amenée en application de I'article R.6121-4 du code de la santé publique (CSP) a intervenir
dans les établissements accueillant des personnes dgées.

Les réseaux de soins palliatifs jouent un réle central dans I'organisation de I'offre en soins palliatifs, en
établissements de santé, au domicile et en structures médico-sociales. lls permettent notamment de
coordonner les acteurs, qu’il s’agisse des établissements de santé (dont I’hospitalisation a domicile), des
intervenants libéraux ou des associations. Ces réseaux facilitent le passage entre les différents niveaux dans un
objectif de continuité et a de qualité des prises en charges pour permettre, le cas échéant, des hospitalisations
de repli, ou de répit, en fonction des besoins des patients et de leur entourage.

2.3 Formation

Aucune prestation de soins palliatifs de qualité ne peut étre mise en ceuvre dans un établissement de santé
sans des personnels formés a la démarche palliative et motivés par celle-ci. La politique de formation des
professionnels apparait comme l'un des leviers essentiels pour le développement de cette démarche. Je
souhaite donc que les établissements mettent en place, pour les personnels concernés, un plan de formation
pluriannuel.

Les contenus de formation doivent étre établis avec des professionnels de soins palliatifs. Les modalités de
formation doivent étre basées sur I'interdisciplinarité, les formateurs étant les professionnels de soins palliatifs.
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Le plan de formation pour I'amélioration de la prise en charge de la douleur, des soins palliatifs et de la fin de
vie des personnes agées actuellement en cours de mise en ceuvre dans les établissements d’hébergement des
personnes agées dépendantes en 2007 et 2008 contribue également a la diffusion de la culture palliative.

3. L'INSCRIPTION DES SOINS PALLIATIFS DANS UNE DYNAMIQUE D’ORGANISATION TERRITORIALE NEGOCIEE

Les soins palliatifs font I'objet d’un volet spécifique au sein des schémas régionaux d'organisation sanitaire de
troisieme génération (SROS IIl) pour la période 2006-2011. Ces volets détaillent les objectifs que se fixent les
agences régionales de I’hospitalisation dans le domaine des soins palliatifs, en lien avec leurs partenaires.

Aux termes de l'art L 6114-2 du CSP, les contrats pluriannuels d'objectifs et de moyens (CPOM) doivent
identifier les services au sein desquels sont dispensés les soins palliatifs et définir, pour chacun, les besoins de
formation des référents en soins palliatifs et le nombre de lits qui doivent étre identifiés comme des lits de
soins palliatifs. Le projet médical des établissements concernés doit également comprendre un volet "activité
palliative des services", qui identifie les services de I'établissement au sein desquels sont dispensés les soins
palliatifs.

C'est pourquoi les contrats pluriannuels d’objectifs et de moyens avec les établissements de santé doivent
préciser, pour chacun d'eux ses missions dans le domaine des soins palliatifs, les actions programmées, le
calendrier de mise en ceuvre et les modalités d’évaluation.

Je souhaite donc que cette identification des soins palliatifs dans les CPOM donne lieu a une définition de plans
d’actions sur la base de référentiels d’organisation des soins.

4. DES REFERENTIELS D’ORGANISATION DES SOINS POUR ORGANISER LE DEPLOIEMENT DES SOINS
PALLIATIFS

L'identification des types de prises en charge est un préalable indispensable au développement des soins
palliatifs dans une logique de graduation et d’adaptation aux besoins des patients.

Les référentiels d’organisation des soins présentés en annexe de la présente circulaire mentionnent les cibles
qu'il convient d'atteindre progressivement en matiére d'équipement et de personnels, sans pour autant
gu’elles constituent des normes quantitatives et techniques. Ils sont complétés par une annexe concernant le
role des bénévoles d’accompagnement. Par ailleurs, un référentiel relatif aux réseaux de soins palliatifs
actuellement en cours d’élaboration par la Caisse nationale d’assurance maladie et la Direction de
I’hospitalisation et de I'organisation des soins, sera prochainement diffusé par voie de circulaire.

5. UNE NECESSAIRE ACCELERATION DE LA MISE EN PLACE DES STRUCTURES DE SOINS PALLIATIFS

Avec le développement de la formation, les référentiels d’organisation des soins constituent I'un des outils
permettant de structurer la prise en charge des soins palliatifs et d'établir les collaborations entre I'hopital, les
structures médico-sociales et la ville.

Afin de pouvoir, dés 2008, formaliser le développement des soins palliatifs, je vous demande de commencer
sans délais l'identification des besoins, en vue de préparer le doublement des capacités de prise en charge
conformément aux engagements du président de la République.

Vous veillerez a adapter quantitativement et qualitativement les réponses, tout en recherchant la fluidité dans
la prise en charge des patients.

La circulaire budgétaire de 2008 détaillera les moyens financiers nouveaux qui contribueront au renforcement
du déploiement des dispositifs de soins palliatifs. Elle s’attachera particulierement a la création de lits identifiés
dans les services de soins de suite et de réadaptation et au développement des équipes mobiles.

Afin de suivre la progression de I'offre de soins palliatifs, la Direction de |’hospitalisation et de I'organisation

des soins organisera au tout début de I'année 2008, dans le cadre d'une enquéte annuelle rénovée plus
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qualitative et comportant un volet prospectif, un bilan de I'offre portant sur les dispositifs de prise en charge
dans le domaine des soins palliatifs.

Je compte sur vous pour diffuser cette circulaire et ses annexes aux établissements de santé et vous assurer de
sa mise en ceuvre. Vous me ferez part, sous le présent timbre des difficultés que vous pourriez rencontrer.

La Ministre de la Santé,
de la Jeunesse, des Sports et de la Vie associative
Roselyne Bachelot-Narquin

Annexe 1 - Référentiel d’organisation des soins
relatif aux lits identifiés de soins palliatifs (LISP)

1. DEFINITION
Les lits identifiés de soins palliatifs (LISP) se situent dans des services qui sont confrontés a des fins de vie ou
des déces fréquents, mais dont l'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 reléevent de soins palliatifs et d'un
accompagnement, comme a leurs proches.

2. MISSIONS
Les LISP permettent d'assurer une prise en charge de proximité. Les soins sont prodigués, le cas échéant, par
les mémes équipes ayant pris en charge les soins curatifs des patients assurant ainsi la continuité entre ces
différentes formes de prise en charge.

Les LISP font appel a des équipes médicales et paramédicales formées aux techniques des prises en charge
palliatives et mettent en ceuvre, dans un cadre adapté, les recommandations de bonne pratique en matiére de
soins palliatifs. Les établissements concernés s'obligent dans ce cadre a autoriser la présence des proches et a
favoriser I'action des bénévoles d’accompagnement. L'ensemble de ces éléments inscrit les LISP dans le respect
de la démarche palliative.

Les lits identifiés de soins palliatifs permettent d'assurer la prise en charge des patients dont |'état nécessite
des soins palliatifs, sans se trouver pour autant dans une situation trop complexe en termes de clinique ou
d’éthique, et ne rendant donc pas nécessaire le recours systématique a une expertise ou un plateau technique.

Les LISP ont des missions de soins et d’accompagnement des proches. En dehors des activités dévolues aux
référents soins palliatifs des LISP (évoquées au point 3.1), ces missions se déclinent dans la pratique de
I’ensemble des soignants du service par :

- la prise en charge de malades relevant de la spécialité du service ; cette prise en charge intégre la démarche
palliative ;

- I'accueil de malades relevant de soins palliatifs, extérieurs au service, dans le cadre de la collaboration avec
les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) ou les réseaux de soins palliatifs par exemple ;

- I"écoute et 'accompagnement des proches ;

- la participation éventuelle aux groupes d’analyse des pratiques et/ou groupes de parole ;

- le soutien des proches avant, pendant et apres le déces (respect des rites mortuaires, aide aux

démarches administratives, accompagnement systématique des personnes endeuillées...).

Une attention particuliere est portée au respect des corps des patients décédés :

- la mise a disposition d’'un document récapitulatif des différents rites ;

- la procédure de présentation des corps possible dans la chambre avant transfert dans une chambre mortuaire
;

- la réalisation conforme aux bonnes pratiques de la toilette mortuaire et de I’habillement du mort le cas
échéant ;

- le lien avec une chambre mortuaire pour respecter I'obligation faite aux établissements hospitaliers

de conservation des corps pendant au moins 3 jours ;

- le respect d’un délai de décence apreés le déces d’un patient avant une nouvelle admission ;
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3. ORGANISATION

Les LISP s’inscrivent dans une organisation graduée des soins palliatifs et se congoivent dans un esprit de
mutualisation des compétences et des moyens. Les établissements de santé disposant de LISP ont vocation a
participer a un réseau de santé de soins palliatifs, de cancérologie ou de gérontologie.

L'organisation du service doit permettre, si les personnes le souhaitent :

- l'intervention d'un psychologue auprés des patients concernés ou leurs proches ;

- I'intervention d'un assistant de service social aupres des patients concernés ou leurs proches ;

- I'intervention de bénévoles d’accompagnement auprés des patients et de leurs proches accueillis ;
- ainsi que des visites libres aux patients, sans horaires prédéfinis, et des échanges entre membres
de I'équipe, proches et bénévoles d’accompagnement ;

- et I'accueil direct de patients en situation de crise.

La pluridisciplinarité est nécessaire pour assurer la qualité de la prise en charge et de I'adaptation du projet de
soins aux besoins du patient et de ses proches. L'organisation retenue pour les LISP doit donc identifier et
réserver des temps partagés en équipe consacrés aux échanges d’informations et aux synthéses cliniques. Les
modalités de soutien envisagées pour I'équipe (groupe de parole et/ou d’analyse des pratiques, réunions
d’analyse de cas,...) doivent étre définies. Le recours a une supervision individuelle doit étre possible.

3.1 Réle du référent

Un référent « soins palliatifs » médecin et un référent soignant sont identifiés dans le service concerné. Ils ont
un réle particulier en matiére de coordination et sont plus particulierement chargés :

- des entretiens de concertation décisionnelle, en s’inscrivant dans une démarche d’équipe ;

- des recours et des formations concernant les entretiens d’annonce ou d’explication pour les patients, en lien
étroit avec les autres médecins intervenant dans la prise en charge du patient (médecin généraliste,
cancérologue, autre spécialiste...) ;

- des entretiens d’annonce ou d’explication pour les proches ;

- de l'articulation avec les autres équipes participant a la dynamique des soins de support, et plus
généralement des liens avec I’équipe mobile de soins palliatifs, I'unité de soins palliatifs (USP), la consultation
douleurs, I'équipe diététique ;

- de I'organisation des hospitalisations de repli en LISP ou en USP (lorsque la prise en charge n’apparait plus
adaptée respectivement a domicile ou en LISP), ou d’une hospitalisation de répit (quand les professionnels ou
les aidants éprouvent le besoin de « faire une pause »).

3.2 Criteres d’admission

Qu’il ait été suivi dans le service concerné, qu’il vienne d’autres services de I’hopital, d’autres établissements
sanitaires ou médico-sociaux, ou encore de leur domicile, la décision d’accueillir un patient dans un LISP
s’effectue avec I'avis conjoint de la personne malade ou de ses proches, du médecin prenant en charge
habituellement le patient, du médecin « référent » du service.

L’admission doit s’appuyer sur une évaluation globale médico-psychosociale du patient. Elle donne lieu a un
projet de soins individualisé, évolutif, inscrit dans le dossier médical. La décision de sortie du
patient est prise sur les mémes bases.

3.3 Coopérations
Les LISP doivent pouvoir bénéficier de I'intervention intra ou inter-hospitaliere d’une équipe mobile de soins
palliatifs.

L'articulation des LISP avec les autres structures, et en particulier les équipes mobiles de soins palliatifs qui
représentent des partenaires privilégiés, doit étre formalisée. En cas de difficultés, le recours aux EMSP doit
étre suffisamment anticipé pour éviter les situations de souffrance des patients, des proches, des personnels.

La signature de conventions définissant les modalités de coopération avec les acteurs du maintien a

domicile (hospitalisation a domicile, associations d’aides a domicile, services de soins infirmiers a domicile), les
réseaux de santé, les établissements d’hébergements pour personnes agées — dépendantes ou non - ou
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d’autres établissements médico-sociaux est nécessaire, afin notamment d'assurer des conditions satisfaisantes
de retour du patient a son domicile dans le respect du principe

de continuité des soins et de son libre choix. Ces conventions facilitent également les ré-hospitalisations
(hospitalisations dites de repli) des patients a domicile ou pris en charge au sein d'une structure ou d'un service
lors qu'elles sont nécessaires.

Enfin, la présence de bénévoles d’accompagnement au sein des services disposant de LISP est conditionnée par
la signature préalable d’une convention entre I'association et I'établissement de santé.

Les lits identifiés peuvent relever d'une activité de court séjour, de moyen séjour ou de soins de longue durée.
La nature des pathologies prises en charge dans le service et le nombre de situations de fin de vie qu’elle
génere, la fréquence des déceés, I'age moyen des patients sont des criteres a prendre en compte pour apprécier
I'opportunité d’identifier des lits au sein d’une unité de soins.

L'appréciation du besoin a couvrir est précisée dans le volet obligatoire « soins palliatifs » des SROS.
L'identification des LISP est assurée par l'agence régionale d’hospitalisation (ARH), et fait I'objet d’une
contractualisation entre les établissements de santé et I’ARH dans la mesure ou I'attribution de

moyens supplémentaires s’avere nécessaire. Un arrété en établit alors le nombre et un avenant au contrat
pluriannuel d’objectif et de moyens précise la mobilisation des ressources humaines. Cette reconnaissance
ouvre droit, lorsqu'il s'agit de lits de court séjour, a une tarification spécifique (GHS 7958).

4. MOYENS DE FONCTIONNEMENT

4.1 Effectifs

Au dela des missions générales de toute unité de soins, les LISP bénéficient d'un ratio de personnel majoré afin
de mettre en ceuvre les missions spécifiques liées a I'accompagnement de la fin de vie. L'évaluation de la
charge de travail spécifique mise en ceuvre dans les LISP justifie qu’un renfort de temps de personnel soit
accordé pour aider a la prise en charge des patients (augmentation du ratio d’infirmier ou d’aide soignant de
0,30 ETP par rapport au lit standard).

4.2 Formation et compétences des personnels

- L'ensemble des personnels du service disposant de LISP concerné doit bénéficier d'une formation en soins
palliatifs, connaitre la démarche palliative et sa mise en ceuvre telle que décrite dans le guide de bonnes
pratiques d’une démarche palliative en établissements, connaitre et mettre en application les éléments du
guide pour I'élaboration du dossier de demande de lits identifiés en soins palliatifs.

- Le ou les référents en soins palliatifs doivent avoir une expérience pratique dans une équipe spécialisée en
soins palliatifs (USP ou EMSP) et s’inscrire dans une démarche de formation continue, une formation
approfondie en soins palliatifs accompagnée d’un dipléme de type inter universitaire (DIU), ou d’un Dipléme
d’études spécialisées complémentaires (DESC) “médecine de la douleur et médecine palliative”.

4.3 Moyens matériels spécifiques

Les établissements disposant de LISP doivent pouvoir mettre des chambres individuelles a disposition

des patients concernés et étre en mesure de disposer d’un lit d’appoint pour les proches, dans la chambre du
patient.

Il est nécessaire de disposer d'une piéce d’accueil et/ou de repos pour les proches, d’un lieu pour les

bénévoles d’accompagnement, ainsi que de locaux de réunion destinés notamment aux entretiens avec les
proches, aux réunions de I'équipe.

5. INDICATEURS DE SUIVI
-nombre de LISP ;
-pourcentage de séjours dans I'unité de soins dont le motif d’admission est le soin palliatif ;
- nombre de réunions pluridisciplinaires (de synthese, d’analyse de cas, d’analyse des pratiques,
groupe de parole...) consacrées aux soins palliatifs ;
-pourcentage d'infirmiers et d'aides soignants formés aux soins palliatifs et/ou a la douleur au sein du service ;
-possibilité de recourir a une EMSP interne ou externe (convention)

75



Annexe 2 - Référentiel d’organisation des soins
relatif aux équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP)

1. DEFINITION

L’équipe mobile de soins palliatifs (EMSP) est une équipe multidisciplinaire et pluri-professionnelle rattachée a
un établissement de santé qui se déplace au lit du malade et auprés des soignants, a la demande des
professionnels de I'établissement de santé. Ses membres ne pratiquent en principe pas

directement d'actes de soins, la responsabilité de ceux-ci incombant au médecin qui a en charge la personne
malade dans le service ou qui a fait appel a I'équipe mobile.

L’équipe mobile exerce une activité transversale au sein de I'établissement de santé. Elle exerce un
role de conseil et de soutien auprés des équipes soignantes des services, et participe a la diffusion de
la démarche palliative au sein de |'établissement.

L’équipe mobile peut également avoir une activité inter hospitaliére.

A titre expérimental, une équipe mobile peut intervenir ou dans une institution médico-sociale, voire a
domicile, dans le cadre d’un réseau ou non. Ces expérimentations s’accompagnent d’une évaluation rigoureuse.

2. MISSIONS

L’équipe mobile a pour but de faciliter la mise en place de la démarche palliative et 'accompagnement dans les
services d'hospitalisation, qu'ils disposent ou non de lits identifiés de soins palliatifs (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 'extérieur de |'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'équipe mobile 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 particuliere des membres de 'EMSP ainsi qu’une disponibilité pour répondre
efficacement aux demandes d’aides.

3. OBJECTIFS OPERATIONNELS

3.1 Mettre en ceuvre des actions de conseil, de soutien, et de concertation auprés des professionnels et
équipes référents

Ces actions s'exercent au bénéfice d'un patient, mais s’adressent aux professionnels et équipes référents
confrontés a des problématiques complexes liées a I'évolution d’'une maladie grave et a la fin de vie. Elles
peuvent s'inscrire notamment dans les lieux de concertation déja existants (ou qu'elles contribueront a mettre
en place) comme les réunions de concertation pluridisciplinaires (RCP) et les réunions consultatives d'éthique.
L'EMSP intervient a la demande d'un professionnel ou de I'équipe référente confronté a des difficultés dans
I"accompagnement et les soins d’un patient.

- I'intervention de I'EMSP comprend un temps d’échange avec le professionnel ou I'équipe référent :

il est souhaitable que l'intervention de I'équipe mobile soit le plus précoce possible au cours de la
prise en charge d'un patient ou le soutien d'une équipe. Il peut s'agir d’actions de conseil aux équipes ;
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- "EMSP assure également le soutien et le compagnonnage des équipes qui le souhaitent par des

temps de concertation, et/ou des temps d’analyse de la pratique, avec un ou plusieurs professionnels de
I’équipe demandeuse ;

-elle propose une aide a la réflexion, a la prise de décision, des discussions multidisciplinaires d’ordre éthique
au cours de la maladie et/ou en fin de vie, une aide a I'adaptation relationnelle...

Les personnels des EMSP sont amenés a donner des conseils, a faciliter les échanges de compétences et de
connaissances, a favoriser I'analyse des pratiques, dans les domaines du soin(gestes), de I’évaluation des
différentes composantes de la souffrance (somatique, sociale, psychologique et spirituelle), du soulagement
des symptomes physiques et psychiques, de la prévention des situations de crise (prescriptions et procédures
anticipées), de la communication et de la relation, du soutien de I'entourage. Avec I'équipe référente du
malade, les personnels des EMSP contribuent a I’étude de la possibilité et de la faisabilité du retour a domicile.

Les EMSP facilitent la réflexion éthique en favorisant les procédures collégiales ; elles assurent ponctuellement
des réunions de « débriefing » au sein des équipes confrontées a des situations difficiles, afin de prévenir ou
accompagner la souffrance des soignants, et aident les équipes qui souhaitent pérenniser ces dynamiques par
la création de groupes de parole.

3.2 Assurer le soutien psychologique et/ou social des proches pendant la maladie ou aprés le
déces

Dans le cadre de cette mission de soutien des proches, 'EMSP veille a communiquer et collaborer avec les
autres professionnels ou équipes impliquées dans I'accompagnement et a organiser, quand cela est pertinent,
un relais avec d’autres professionnels des domaines psychologique et social, ou I'intervention d’une association
d’accompagnement.

3.3 Mettre en ceuvre des actions de formation

Les EMSP ont un réle essentiel pour faciliter I'intégration et le développement de la démarche palliative dans
les soins donnés aux malades quel que soit le lieu de prise en charge. La formation des acteurs de santé est un
levier majeur de cette évolution.

A ce titre, les EMSP peuvent participer aux actions de formation des professionnels et équipes prenant en
charge les patients :

- en formation continue :
- formation spécifique aux soins palliatifs : il est souhaitable que ces actions soient élaborées  avec
I'unité de soins palliatifs (USP) référente et qu'elles soient articulées avec la formation douleur du
comité de lutte contre la douleur (CLUD) ;
- analyse des pratiques professionnelles en équipe ;
- contribution a des programmes de formation continue organisée (ex : D.U. ou D.I.U. de soins
palliatifs, diplomes d’éthique clinique).
- en formation initiale : contribution a I'enseignement initial organisé par les universités, les instituts de
formation en soins infirmiers (IFSI) et autres écoles de professionnels de santé.

Afin de mettre en ceuvre des formations a la pratique clinique, les EMSP ont vocation a accueillir en leur sein
des stagiaires ou des professionnels en cours de formation.

3.4 Recherche

Compte tenu de la transversalité qui définit les soins palliatifs et de la répartition des malades, il est important
que les équipes mobiles contribuent au développement de la recherche en soins palliatifs.

4. ORGANISATION ET FONCTIONNEMENT
L’'EMSP fonctionne au minimum 5 jours sur 7 aux heures ouvrables et participe a la permanence de la réponse

en soins palliatifs et accompagnement. Les regles de fonctionnement de I'EMSP sont formalisées et diffusées a
I’ensemble des partenaires concernés.
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4.1 Principes généraux de fonctionnement

Une équipe mobile de soins palliatifs est implantée de préférence dans un établissement de santé disposant
d'une USP ou de lits identifiés de soins palliatifs.

Elle est placée sous la responsabilité d’'un médecin qui en assure la coordination.

Sous réserve que le dimensionnement de I'équipe le permette, une EMSP peut couvrir plusieurs établissements
de santé. Dans cette hypothese, il est nécessaire que son aire géographique soit définie. Il est souhaitable que
chaque territoire de santé dispose a terme, d'au moins une EMSP.

Chaque EMSP élabore ses regles de fonctionnement et les diffuse a tous les établissements, services et
personnes avec qui elle collabore.

Chaque membre de I'équipe mobile de soins palliatif mobilise ses compétences spécifiques, propres a sa
fonction en respectant deux principes majeurs :

- le respect du travail en équipe pluridisciplinaire ;

-le respect du principe de non-substitution.

4.2 Différents temps d'intervention d’'une EMSP

La demande faite a une équipe mobile de soins palliatifs émane d'un professionnel de santé et peut

étre initiée par le patient ou ses proches. Elle est transmise aprés concertation avec le cadre de santé

ou le médecin en charge de la personne malade. L'accord pour l'intervention de I'EMSP est donné par le
médecin responsable.

L’analyse de la demande est le premier temps de I'intervention ou le préalable a I'intervention de
I'EMSP. Elle porte sur :

-la pertinence de la demande ;

-I'identification de la problématique ;

-la définition des intervenants de I'EMSP (qui intervient ? en binbme ou non ?).

Les réponses peuvent étre :

-une réponse orale ponctuelle (éventuellement par téléphone) a une demande technique simple
(ex : renseignement social, ajustement de dose médicamenteuse, etc...) ;

-une analyse de la situation clinique nécessitant :

-un entretien avec les soignants et médecins demandeurs ;

-la consultation du dossier ;

- éventuellement une consultation auprés du patient ;

-éventuellement une rencontre des proches ;

-une concertation puis une synthese avec I'équipe ;

-au terme de cette analyse une transmission écrite est réalisée. Elle comporte une argumentation,
des propositions d’actions justifiées, des objectifs de prise en charge, des propositions de suivi par I'EMSP.
- un soutien d’équipe ;

-une réunion d’aide au cheminement et a la décision éthique ;
-I’élaboration, la mise en place et la réalisation d’une formation sur un theme ;
-un réajustement des recommandations a I’équipe référente aprés le staff pluridisciplinaire de I'EMSP.

4.3 Collaborations avec les autres structures de soins

Collaboration avec les lits identifiés de soins palliatifs

La collaboration entre les services disposant de LISP et les EMSP optimise la prise en charge des patients,
particulierement par I'expertise clinique autour des situations difficiles, les temps de concertation, et le soutien
aupres des équipes concernées.

Les services ayant une activité identifiée en soins palliatifs doivent collaborer avec 'EMSP et formaliser cette
collaboration. La formalisation peut porter sur les temps de réunions communs aux deux équipes, sur la
possibilité pour I'EMSP de faciliter I'hospitalisation lorsqu'elle est nécessaire.
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Cette collaboration doit permettre aux EMSP d’utiliser les LISP et les lits d’hospitalisation conventionnelle ou a
durée déterminée de patients suivis a I'extérieur, pour les évaluations et I'ajustement des traitements.

Collaboration avec les unités de soins palliatifs
Les rapports entre équipes mobiles et unités de soins palliatifs sont des rapports privilégiés. USP et EMSP
ceuvrent donc, a deux niveaux complémentaires dans une logique de recours et de ressource.

Les modalités de collaboration entre EMSP et USP doivent étre précisées, afin d’optimiser le transfert des
malades en situation complexe (dossier d’admission, demandes anticipées, transmission d’informations...)

Collaborations avec d’autres établissements de santé et des établissements médico-sociaux

Des conventions de collaboration peuvent permettre a 'EMSP d’intervenir dans les autres établissements de
son secteur géographique. Ces conventions doivent préciser certaines modalités pratiques (responsabilités,
assurance, prise en charge des frais de déplacement, de formation, etc...)ainsi que les engagements mutuels.

5. MOYENS DE FONCTIONNEMENT
5.1 Personnels

Composition de I'équipe

L'effectif de I'EMSP est adapté a l'activité qu'elle a vocation a prendre en charge. L'équipe doit étre
pluridisciplinaire et rechercher les complémentarités du fait de la diversité de ses missions. Médecins, cadres,
infirmieres, psychologues, secrétaires en sont les acteurs incontournables. Les assistants du service social,
éventuellement des kinésithérapeutes ont également vocation a intégrer cette équipe. Il peut étre utile de
s'adjoindre d'autres compétences.

Il est indispensable que les membres des EMSP prévoient un temps hebdomadaire de staff clinique pour
travailler en pluridisciplinarité sur les dossiers suivis par I'équipe : il est le lieu concret de I'interdisciplinarité
d’une supervision des pratiques et/ou d’un groupe de parole. Le recours a une supervision individuelle doit
étre possible.

Effectif
Les effectifs en équivalent temps plein indiqués ci-dessous sont établis sur la base d’une activité correspondant
a une file active de 200 nouveaux patients par an ; ils correspondent a un optimum a atteindre

progressivement mais ne constituent en aucune maniére une norme :
- médecin : 1.5 ETP;

- cadre infirmier : 1 ETP;

-infirmier : 2 ETP;

- secrétaire : 1 ETP;

- psychologue : 0.75 ETP ;

- un temps de kinésithérapeute ;

- assistant de service social : 0.75 ETP* ;

- superviseur (psychologue, extérieur a I'équipe) : 2 vacations par mois.
* en propre ou mis a disposition

Formation requise pour les membres de I'équipe

Le travail en équipe mobile est trés particulier et complexe. La formation initiale de chague membre de
I’équipe ne prépare pas a cette dimension. C’'est pourquoi le recrutement et la formation continue des
membres de I'équipe sont des dimensions particulierement importantes.

Pour I'ensemble des personnels soignants de I'équipe mobile, une expérience professionnelle de plusieurs
années en dehors de I'équipe mobile ainsi qu’une formation spécifique aux soins palliatifs et a
I'accompagnement sont souhaitables.

Le médecin responsable doit avoir acquis une formation spécifique en soins palliatifs (diplome de type inter
universitaire (DIU), ou Dipléme d’études spécialisées complémentaires (DESC) “médecine de la douleur et
médecine palliative”), assortie d’'une expérience pratique préalable en soins palliatifs. Une formation a
I’éthique et une formation a la direction et a la coordination d’équipe sont recommandées.
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Une expérience ou une compétence en matiére d’évaluation et de traitement de la douleur est requise pour au
moins un médecin, un cadre ou IDE, au démarrage de I'équipe. La méme exigence vaut pour la formation a
I’éthique clinique.

Les membres de 'EMSP qui souhaitent assurer des formations doivent se former aux domaines de la pédagogie
et de la communication.

Recrutement

Les personnels de 'EMSP doivent étre recrutés sur la base du volontariat et répondre a un profil de poste
précis. lls doivent pouvoir étre assurés qu’'une demande de mutation de leur part sera considérée en priorité
en cas d’épuisement professionnel.

Il est nécessaire de mettre en place une formation continue de ces équipes pour le maintien a niveau et/ou
I"amélioration du niveau de compétences.

5.2 Moyens matériels

Locaux

L'équipe mobile doit disposer des locaux suffisants pour permettre a I'équipe d'assurer ces différentes missions,
travail pluridisciplinaire, préparation de formation, et notamment d'un secrétariat et d'un espace pour
permettre I'accueil et les entretiens avec les proches.

6. INDICATEURS DE SUIVI

- nombre structures ayant formalisé leur relation avec I'établissement de I'EMSP ;

- nombre d'interventions du personnel de I'EMSP aupreés des patients (dans et en dehors de son établissement
de santé) ;

- nombre d'interventions téléphoniques de I'EMSP pour conseil et/ou soutien ;

- pourcentage d'infirmiers de 'EMSP formés aux soins palliatifs et/ou a la douleur ;

- nombre total d'heures d'enseignement en soins palliatifs réalisé par du personnel de 'EMSP

Annexe 3 - Référentiel d’organisation des soins
relatif aux unités de soins palliatifs (USP)

1. DEFINITION DES UNITES DE SOINS PALLIATIFS

Les unités de soins palliatifs (USP) sont des unités spécialisées qui ont une activité spécifique et exclusive en
soins palliatifs. Elles s’inscrivent dans le schéma général d’une offre de soins globale et graduée défini par la
circulaire n® 2002/98 du 19 février 2002.

Les USP assurent une triple mission de soins, de formation et de recherche. Elles constituent un élément
essentiel du maillage de I'offre régionale de soins palliatifs et ont vocation a participer a son organisation.

2. MISSIONS DES UNITES DE SOINS PALLIATIFS

L’USP est une structure spécialisée qui accueille de fagon temporaire ou permanente toute personne atteinte
de maladie grave, évolutive, mettant en jeu le pronostic vital, en phase avancée ou terminale, lorsque la prise
en charge nécessite l'intervention d’une équipe pluridisciplinaire ayant des compétences spécifiques.

2.1 Missions de soins et d’accompagnements complexes et de recours

Les USP prennent en charge les personnes présentant les situations les plus complexes qui ne peuvent plus étre
suivies a domicile, en établissement médico-social, ou dans leur service hospitalier d’origine. Elles assurent :

- I’évaluation et le traitement des symptomes complexes ou réfractaires, pouvant nécessiter une compétence
ou une technicité spécifiques ou le recours a un plateau technique ;

- la gestion des situations dans lesquelles des questions complexes relevant de I'éthique se posent ;

- I"'accompagnement des personnes malades et/ou de leur entourage présentant des souffrances morales et
socio-familiales complexes.

80



2.2 Mission de formation

Elles contribuent a la formation initiale :

- elles assurent 'accompagnement des stagiaires dans le cadre de la formation initiale ainsi que dans le cadre
de la formation continue ;

- elles participent a la mise en place et au fonctionnement des espaces éthiques régionaux pour les questions
concernant la fin de vie ;

- elles participent au fonctionnement des centres de référence et de documentation (bibliotheque,
vidéotheque... sous la responsabilité d’'un documentaliste).

Les USP ont une mission de formation continue des professionnels dans la région, notamment des référents en
soins palliatifs.

2.3 Mission de recherche et de ressources

Les USP assurent ou partagent la responsabilité de la conception et de la mise en ceuvre d'actions de recherche
dans une dynamique pluridisciplinaire souvent multi-centrique dans les domaines de la recherche clinique et
thérapeutique en soins palliatifs et accompagnement, de I'éthique en fin de vie, des sciences humaines et
sociales, et de la pédagogie...

3. ACTIVITES SPECIFIQUES

Une USP est non seulement un lieu de soins pour des personnes malades et leur proches mais également un
lieu de vie. Les activités en lien avec la mission de recours sont rendues possibles par l'intensité et la
complémentarité de la prise en charge. Dans ce contexte, les activités imposent un travail en équipe et la mise
en ceuvre d'un projet de service élaboré préalablement. Elles présupposent I'élaboration de critéres
d’admission et l'utilisation de dossiers de soins pluridisciplinaires. A ce titre, des réunions régulieres de
synthese pluridisciplinaires, des groupes de paroles, des délibérations collégiales sont mises en place.

Une USP doit tout particulierement veiller a I'anticipation avec les proches des procédures liées au décés ainsi
gu’au respect des rites mortuaires.

4. ORGANISATION

Les USP sont un élément actif du maillage constitutif des réseaux de soins palliatifs. Elles sont les structures de
référence et de recours, pour les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP), les établissements disposant de lits
identifiés de soins palliatifs (LISP) et les équipes de coordination des réseaux de soins palliatifs. Elles ont un role
d’expert dans I’évaluation pour les soins palliatifs et I'accompagnement. Elles participent au débat public sur
les questions de fin de vie.

Les USP contribuent a la permanence des soins palliatifs et de I'accompagnement pour les malades hospitalisés
et les proches, y compris dans le domaine du conseil et du soutien aux professionnels.

4.1 Criteres d’admission

Un patient est admis en USP lorsque :

- la prise en charge ne peut plus étre effectuée par I'équipe ayant en charge les soins et I'accompagnement soit
a domicile soit dans une structure médico-sociale, soit dans une structure hospitaliere disposant ou non de
LISP;

- la charge en soins est trop lourde ou ne permet pas le maintien soit dans une institution médicosociale, soit
dans une structure hospitaliére disposant ou non de LISP, soit dans le lieu de vie habituel ou souhaité ;

- I’équipe prenant en charge le patient a besoin de prendre du recul, du temps et de discuter avec I'équipe de
I’'USP avant de poursuivre la prise en charge ;

- la personne malade présente une détérioration majeure de sa qualité de vie personnelle ou familiale liée a
I'intensité ou l'instabilité des symptomes, a une souffrance morale intense et réfractaire, a une situation socio-
familiale rendant le maintien difficile dans le lieu de vie souhaité ;

- il existe un questionnement difficile dans le champ de I'éthique.

C’est la multiplicité des criteres qui définit la complexité et justifie I'indication d’'une admission en USP.
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4.2 Différents types de prise en charge

Afin de s’adapter au mieux aux besoins des patients et de leurs proches, I'USP peut prendre en charge les
patients en séjours « classiques » (séjours de fin de vie dont il est difficile d’évaluer la durée), séjours « de repli
», prises en charge programmées en hospitalisation a durée déterminée, consultations externes de soins
palliatifs et consultations de suivi de deuil compliqué.

Les USP doivent également permettre I’accueil de personnes en situations de crise ou de décompensation.

4.3 Communication et coordination

L'unité doit pouvoir étre jointe au téléphone a tout moment.

L’USP assure le recueil de données médicales, psycho-sociales et familiales a I’'admission du patient et, de fagon
continue, l'inscription au dossier médical :

- des informations données au patient par le professionnel ;

- des informations données aux proches par le professionnel ;

- de la transcription des propos tenus par le malade concernant sa maladie ;

- de la transcription des propos tenus par les proches concernant la maladie du patient ;
- du recueil d’éventuelles directives anticipées ;

- de la désignation éventuelle d’'une personne de confiance ;

- des attendus des délibérations collégiales ;

- de la synthése des réunions pluridisciplinaires.

4.4 Evaluation

Des I'admission d’un patient et tout au long de son hospitalisation, les motifs et les objectifs de I'hospitalisation
font I'objet d'évaluations réguliéres, tant du point de vue des soignants, que de la personne malade et des
proches. Cette évaluation permet d'élaborer puis d'adapter le projet de soins et d’accompagnement
personnalisé pour chaque patient.

4.5 Coopérations

Les établissements de santé comportant une unité de soins palliatifs ou une équipe mobile de soins palliatifs
ont vocation a intégrer naturellement le réseau de soins palliatifs de leur territoire.

Les USP doivent pouvoir bénéficier de I'intervention intra ou inter-hospitaliere d’'une EMSP.

Les USP contribuent a la permanence téléphonique pour conseils aux médecins traitants ou aux référents
hospitaliers, aux infirmieres libérales ou hospitaliéres ayant en charge un malade, notamment dans le cadre de
la participation active a un réseau de soins palliatifs.

Elles développent des liens étroits avec les services disposants de LISP.

Elles participent a des réunions régulieres entre acteurs de I"USP, des EMSP, et des LISP pour analyser les
situations complexes et prévoir les éventuelles hospitalisations.

La collaboration avec des bénévoles d’accompagnement est conditionnée par la signature d’'une convention
entre I'association et I'établissement de santé.

L’USP organise des réunions réguliéres avec les bénévoles d’accompagnement et participe a leur formation qui
reste sous la responsabilité de I'association.

5. CRITERES D’IMPLANTATION

Chaque région doit comporter au minimum une USP située dans un C.H.U ou dans un établissement autorisé
ayant une activité en cancérologie. Le nombre d’USP et leurs capacités sont fonction de la densité de
population, de la géographie locale et des flux de patients. lls sont mentionnés dans le volet soins palliatifs des
SROS.

Il est souhaitable que toute nouvelle USP reléve du court séjour et bénéficie d’une tarification a I'activité.
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6. MOYENS DE FONCTIONNEMENT
6.1 Dimensionnement
Il est recommandé qu’une USP dispose au minimum d’une capacité de 10 lits.
6.2 Effectifs

Les personnels sont recrutés sur la base du volontariat. lls doivent bénéficier d’un tutorat comportant, pendant
leur période d’intégration, un temps de travail en bindbme.

Pour assurer ses missions, il est recommandé qu’une USP de 10 lits dispose au minimum de 2,5 ETP de
médecins de plein exercice dont au moins un médecin ayant I'expérience de plusieurs années de pratique en
soins palliatifs, 1 ETP de cadre infirmier, 9 ETP d’IDE, 10 ETP d’aide soignant, 3,5 ETP d’ASH, 1 ETP de
psychologue et du temps de kinésithérapeute, de psychomotricien et d’assistant de service social.

Ces effectifs ne constituent pas des normes mais des objectifs indicatifs.

Les samedis, dimanches et jours fériés, une présence médicale d’au moins une demi journée est requise.

Le soutien de I'équipe repose notamment sur I'organisation réguliere de groupes de parole, avec la possibilité
de recourir a une supervision individuelle, et sur I'analyse réguliére des pratiques et des situations rencontrées.

La dotation en personnel doit permettre aux USP de s’engager dans des actions de recherche et de formation
universitaire.

6.3 Formation des personnels

Les personnels de I'USP doivent avoir regu une formation de type « approfondissement en soins palliatifs et a
I’'accompagnement».

Pour les médecins, le cadre et une majorité de soignants, une formation de type « spécialisation » (diplome de
type inter universitaire (DIU) de soins palliatifs ou équivalence, Dipléme d’études spécialisées complémentaires
(DESC) “médecine de la douleur et médecine palliative”) est recommandée.

En outre, il est souhaitable qu’'un membre de I'équipe (médecin, cadre ou IDE) ait eu une expérience de
formateur, ou ait bénéficié d’'une formation de formateur.

Des formations spécifiques dans la dimension éthique, I’évaluation et le traitement de la douleur doivent
également étre favorisées pour au moins un référent de I’'USP.

L’équipe d’une USP doit bénéficier d’une formation continue, nécessaire pour assurer la mission
clinique de recours.

6.4 Moyens matériels spécifiques

Les USP doivent pouvoir mettre des chambres individuelles a disposition des patients et étre en mesure de
disposer d’un lit d’appoint pour les proches, dans la chambre du patient.

Il est nécessaire de disposer d'une piéce d’accueil et/ou de repos pour les proches, d’un lieu pour les bénévoles
d’accompagnement, ainsi que de locaux de réunion destinés notamment aux entretiens avec les proches, aux
réunions de I'équipe.

L’acces au plateau technique doit étre organisé.

7. INDICATEURS DE SUIVI
- nombre de lits de 'USP ;
- nombre de séjours dans I'USP ;

- pourcentage de retours a domicile parmi les sorties (hors déces) ;
- nombre de réunions pluridisciplinaires ;
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- pourcentage d'infirmiers et d'aides soignants formés aux soins palliatifs et/ou a la douleur ;
- nombre total d'heures d'enseignement en soins palliatifs réalisé par des membres de I'USP.

Annexe 4 - Référentiel relatif aux soins palliatifs en hospitalisation a domicile (HAD)

Ce référentiel précise les spécificités des soins palliatifs qui sont un des domaines concernés par
I'hospitalisation a domicile (HAD). La circulaire DHOS/03/2006/506 du ler décembre 2006 relative a
I’hospitalisation a domicile définit précisément les orientations générales de I'HAD.

1. DEFINITION

L'hospitalisation a domicile 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 |'obligation d’assurer les soins
palliatifs. A ce titre, ’'HAD respecte les principes de la démarche palliative qui répondent a des impératifs de
collégialité et d’interdisciplinarité.

Les structures d’hospitalisation a domicile peuvent désormais intervenir également dans les établissements
d’hébergement pour personnes agées (article R. 6121-4 du code de la santé publique).

2. MISSIONS DE L’HAD DANS LE DOMAINE DES SOINS PALLIATIFS ET DE L’ACCOMPAGNEMENT

La délivrance de soins palliatifs en hospitalisation a domicile doit permettre :

- d’assurer une prise en charge de proximité en soins palliatifs axée sur le confort du patient et sa qualité de vie
dans le respect de ses choix et de son cadre de vie habituel ;

- de pratiquer des soins coordonnés d’une particuliére intensité ou présentant des spécificités ;

- d’apporter une prise en charge psychologique ou sociale renforcée adaptée au contexte de la fin de vie et du
déces;

- de garantir la continuité des soins et la réactivité de I'’équipe en fonction des évaluations régulieres de |'état
du malade;

- d’assurer l'interface en lien avec le médecin traitant, entre I’équipe d’amont et les acteurs du domicile ;

- de mettre en place une tragabilité des informations transmises ;

- de participer a la formation des intervenants a domicile (bénévoles, aides a domicile, acteurs sociaux et autres
professionnels libéraux) ;

- d’informer et de mettre un place un soutien et un accompagnement adaptés aux proches du patient et plus
généralement aux aidants ;

- de permettre le maintien a domicile du patient jusqu’a son déces, si ce maintien est souhaité par le malade et
son entourage, et d’assurer un soutien durant la phase agonique et dans les heures qui suivent la mort ;

- s'assurer de la continuité de la prise en charge (notamment psychologique ou sociale) des familles apreés le
déces du patient en assurant le relais avec les équipes concernées ;

- d’informer les proches sur les conditions et les démarches administratives nécessaires en cas de déces au
domicile ;

- d’organiser le retrait du matériel médical et des équipements de maintien a domicile.

3. ORGANISATION

Il n"est pas possible de définir une organisation-type des soins palliatifs en HAD, tant les organisations
existantes sont variées, de par leur taille ou en raison des particularités locales des offres de soins. Il importe
cependant de préciser les modalités qui permettent de garantir I'intensité, la spécificité, la continuité, la
coordination et la formalisation de la prise en charge.

La complexité de la prise en charge n’est pas seulement liée aux soins techniques, mais aussi a la composante
psychosociale, a I'importance du temps passé aupres du malade et de ses proches aux temps de concertation

et aux besoins de soutien des soignants.

L’organisation mise en place doit étre lisible et effective pour le patient et ses proches.
3.1 Mode d’inclusion des patients et protocole individuel de soins
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Le malade est admis sur la base d’un protocole individuel de soins élaboré conjointement par le médecin
coordonnateur de I'HAD, le médecin prescripteur, et le médecin traitant en lien avec I'équipe du service d’"HAD
et les autres intervenants du domicile.

Le protocole de soins prend en compte I'ensemble des dimensions du soin, somatique, psychologique et
sociale, que requiert I'état du patient, ainsi que la nécessité de 'accompagnement du malade comme de ses
proches. Il prend en compte, méme s'il ne les integre pas, les besoins d’aide a la vie quotidienne (par exemple :
repas et garde a domicile).

L'information adaptée du malade et de ses proches, I'adhésion au protocole de soins et son adaptation doivent
étre constamment recherchées et constituer une préoccupation permanente des équipes. Le respect des choix
exprimés par le malade ou, a défaut, par la personne de confiance qu’il a désignée, est particulierement
important.

3.2 Coopérations

L'amélioration de I'articulation et de la coordination entre le service d’'HAD et les différents dispositifs
intervenant dans la prise en charge du patient relevant des soins palliatifs, doit permettre de réaliser un
maillage pertinent du territoire dans une logique de proximité. Cette complémentarité s’inscrit pleinement
dans le cadre des projets médicaux de territoire.

L'HAD a vocation a faire partie du réseau de soins palliatifs quand il existe. Une convention établit les liens
entre réseau et HAD. Réciproquement, le réseau fait appel et s’appuie sur les compétences de I'équipe d’"HAD
pour des prises en charge d’une certaine complexité et intensité. En cas de besoin, le personnel de 'HAD doit
avoir la possibilité de faire appel en appui, a des professionnels ressource en interne ou en externe (réseaux de
soins palliatifs, équipes mobiles, unité de soins palliatifs, autres...)

Les équipes d’HAD doivent anticiper le lieu d’hospitalisation compléte, de préférence dans les services d’origine
ou dans des lits identifiés ou en unité de soins palliatifs, dés lors que I’entourage n’est plus en capacité de faire
face ou lorsque la complexité et la lourdeur de la prise en charge le justifient ou, encore, a la demande du
patient. Les structures d’HAD doivent étre incitées a passer des conventions avec des établissements
d’hospitalisation compléte qui s’engagent notamment a réadmettre, sans délai, un patient pris en charge en
HAD, si possible dans le méme service ou dans le méme pole. Ces conventions précisent en outre le concours
des établissements de santé en amont d’un transfert d’un patient en HAD (mise a disposition de procédures
thérapeutiques, de protocoles de soins...)

Des conventions peuvent étre passées avec des structures proposant les services d’auxiliaires de vie, d’aides a
domicile ou de gardes-malades ainsi qu’avec des associations de bénévoles d’accompagnement. Un des
éléments de la qualité de la prise en charge repose sur la stabilité des intervenants au chevet du patient.

4. MOYENS
Formation
La formation de I’équipe d’"HAD aux soins palliatifs et a la prise en charge de la douleur est nécessaire.

L’équipe doit, au minimum, s’inscrire dans une formation continue et adaptée et portant tant sur les aspects
cliniques que relationnels et éthiques des soins palliatifs. Cette formation peut étre dispensée au sein de I’'HAD
par les professionnels de I'HAD s’ils sont eux-mémes qualifiés en soins palliatifs, par un réseau de soins
palliatifs, par une équipe mobile de soins palliatifs, ou au sein d’une unité de soins palliatifs.

Le soutien de I'équipe repose notamment sur I'organisation réguliere de groupes de parole, avec la possibilité
de recourir a une supervision individuelle, et sur I'analyse réguliere des pratiques et des situations rencontrées.
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Chaque professionnel de santé aura a mettre en place
une démarche palliative et d’ pagnement au cours
de son exercice.

QUI PEUT UTILISER PALLIA 10 ?

Tout soignant

DANS QUEL BUT UTILISER PALLIA 10 ?

Pallia 10 est un outil concu pour vous aider a mieux
repérer le moment ou le recours a une équipe
spécialisée de soins palliatifs devient nécessaire.

La mise en ceuvre de la démarche palliative tirera profit
de la collaboration avec une équipe mobile (patient
hospitalisé), un réseau (patient @ domicile) ou une unité
de soins palliatifs.

QUAND UTILISER PALLIA 10 ?

Chez des patients atteints de maladies ne guérissant
pas en I'état actuel des connaissances.

O:m.a X lation des besoins rend lexe la

& he d’ : élaborati _n_:u_.o_m.am
soin le plus mnmvﬁ _u:o:mn_.o: et coordination des
interventions.

COMMENT UTILISER PALLIA 10 ?

Elaboré par un groupe d’experts de la Société Francaise
d’Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP), avec
le soutien institutionnel des laboratoires Nycomed,
Pallia 10 explore les différents axes d'une prise en
charge globale.
Répondez 3 ch

des

P q

Au-dela de 3 réponses positives, le
recours 3 une équipe spécialisée en soins
palliatifs doit étre envisagé

QUESTIONS COMPLEMENT oul/
NON

Le patient est atteint d'une maladie qui ne guérira
pas, en I'état actuel des connaissances.

Il existe des facteurs

Une réponse positive a cette question est une
condition nécessaire pour utiliser Pallia 10 et
passer aux questions suivantes

Validés en oncologie : hypo albuminémie,

Lamaladie est rapidement évolutive
Le patient ou son entourage sont demandeurs.

d'une prise en charge palliative et d'un
accompagnement

Il persiste des symptdmes non soulagés malgré la
immn:!momam;&ﬁ:ﬂsunmﬂo:-ﬂm

Vous identifiez des facteurs de vulnérabilité
d’ordre psychique pour le patient et/ou son
entourage

Vous identifiez des facteurs de vulnérabilité
d'ordre social chez le patient et/ou I

Performans Status >3 ou Index de karnofsky

Loin® 99-477 du 9 juin 1999 visant 3 garantir le
droit d’accés aux soins palliatifs

Douleur spontanée ou provoguée lors des soins,
dyspnée, vomissements, syndrome occlusif,
confusion, agitation ...

Tristesse, angoisse, repli, agressivité ou _3...!3 du
troubles de la

conflits familiaux, psycho- pathologie préexistante

chez le patient et son entourage

Isolement, précarité, dépendance physique, charge
en soins, difficultés financiéres, existence dans
d'une enfants

Le patient ou I'entourage ont des difficultés
d'intégration de I'information sur la maladie et/ou
sur le pronostic

Vous constatez des questionnements et/ou des
divergences m:um:ao_oa:ﬂo concemant la
cohérence du projet de soin

Vous vous posez des questions sur l'attitude
mamgoo concemant par exemple :
un refus de fraitement
. une limitation ou un arrét de
traitement
. une demande d'euthanasie
* laprésence d'un confiit de valeurs

I
en bas age

Face & I'angoisse générée par la maladie qui
s'aggrave, les patients, I'entourage peuvent mettre
en place des mécanismes de défense

ique qui rendent la i
difficile et compliquent la mise en place d'un projet
de soin de type palliatif

C peuvent
. prescriptions anticipées

antibiothérapie, pose de sonde, transfusion,
surveillance du patient (HGT, monitoring ...)
. indication et mise en place d'une sédation
. lieu de prise en charge le plus adapté
. statut réanimatoire

La loi Léonetti relative au droit des malades eta la
fin de vie traite des questions de refus de
traitement et des modalités de prise de décisions
d'arrét et de limitation de traitement autant chez
les patients compétents que chez les patients en
situation de ne pouvoir exprimer leur volonté
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Annexe 3 : Questionnaire sur le recours aux professionnels de soins
palliatifs par les médecins traitants en Gironde et connaissance et utilisation
de I'outil décisionnel Pallia 10.

Bonjour ,

je me présente, je m'appelle Adeline FALLOT, je suis médecin généraliste remplacante et dans le
cadre de mon travail de thése pour I'obtention du dipléme de Docteur en Médecine Générale, je
recherche la participation des médecins généralistes Girondins. Elle est dirigée par le Dr Fanny
LAFAYE qui est référente des LISP a l'unité d'oncologie de I'Hopital Saint André.

Mon étude est une enquéte de pratique sur le recours (habitudes - difficultés- attente envers les
structures de soins palliatifs) aux professionnels de soins palliatifs par les médecins généralistes en
Gironde et la connaissance de I'outil décisionnel Pallia 10.

Elle a fait I'objet d'une déclaration a la CNIL.

Votre participation est facultative. Vous pouvez vous retirer de I'étude a tout moment. Les

informations recueillies seront par la suite pseudonymisées.
Vous serez tenus informés si vous le souhaitez des résultats de mon étude
Questionnaire effectué le :

Questionnaire de Thése concernant le recours aux professionnels et structures de soins palliatifs par

les Médecins généralistes Girondins et connaissance et utilisation de I'outil décisionnel Pallia 10.

1) Tout d'abord , je vais aborder une série de question pour mieux vous connaitre:

1) Etes-vous installé(e) depuis :
a)moins de 10 ans

b) entre 11 et 20 ans

c) plus de 21 ans

Réponse :

2) Votre lieu d'exercice : vous exercer en milieu:
a) rural

b) semi-rural

c) urbain

Réponse:
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3) Avez vous :

a) moins de 40 ans
b) entre 41 et 55 ans
c)plus de 56 ans
Réponse

1) Dans un deuxiéme temps, parlons de soins palliatifs:

1) D'une maniére générale, considérez-vous que les soins palliatifs tiennent une place de plus en plus
importante dans votre pratique professionnelle quotidienne depuis que vous exercez en tant que
médecin généraliste libéral?

a) oui

b) non

c) stable

d) mon expérience est insuffisante pour que je puisse répondre a cette question

Réponse :

2) Au cours de lI'année 2016, combien de vos patients ont nécessité une prise en charge palliative au
domicile?

a) entre 1 et 3 patients

b) 4 patients et plus

C) aucun

Réponse:

3)Avez vous bénéficié d'une formation spécifique en soins palliatifs ?

a) DU/DIU

b) DESC

c) Formation universitaire théorique (ex : dans le cadre de la préparation du concours de
l'internat/ECN )

d) Focus Group/Groupe de pairs

e) Stage d'internat en Cancérologie/Hématologie/Soins palliatifs/Gériatrie long séjour.

f) Formation Médicale Continue

g) Aucune

Réponse:

4)
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a) Quelle structure spécialisée en soins palliatifs située ou intervenant a proximité de votre lieu
d'installation connaissez-vous (rayon d'environ 30km)?

a) Un réseau de soins palliatifs ( Réseau I'ESTEY, Réseau Escale, Réseau Relispal)

b) Une Equipe Mobile de Soins Palliatifs

c) Des Lits Identifiés Soins Palliatifs

d) Une Unité de Soins Palliatifs

e) Aucune

Réponse :

b) Si la réponse est aucune , Y a t-il des structures intervenant tout de méme a proximité de votre lieu

d'installation ?

5)

a)Concernant votre dernier patient en situation palliative soigné a son domicile, avez-vous fait appel a
une structure spécialisée?

1) oui

2)non

Réponse :

b) Si oui , laquelle ?

1) une structure d'appui ( SSIAD/SPASAD/HAD/prestataires de soins)
2)un réseau de soin palliatif de proximité

3)une équipe mobile de soins palliatifs

4) le médecin spécialiste référent

5) Confrére responsable de LISP/Médecin d'une USP

Réponse:

c) Si non, pourquoi ?

Réponse:

6) Toujours concernant votre dernier patient pris en charge en soins palliatifs, a quelle phase de la
maladie I'avez-vous évoqué avec lui?

a) Phase palliative spécifique (le patient a toujours un traitement spécifique de sa maladie)

b) Phase palliative symptomatique

c) Phase terminale de la maladie

d)Les soins palliatifs n‘ont pas pu étre évoqués avec lui

Réponse :
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7) D'aprés vous, quels sont les freins au recours a un professionnel de soins palliatifs, notamment dans
le cadre d'une prise en charge a domicile ?

a) Contrainte géographique

b) Contrainte horaire de la structure

c) Absence de permanence téléphonique sur le département

d)Manque de temps du praticien (prises en charge complexes, temps pour les visites réduits au
minimum, lourdeurs administratives pour certaines procédures d'admission)

e) La méconnaissance des structures ou de leur fonctionnement.

f) Difficulté a joindre le médecin spécialiste référent

g)Le refus du patient /acceptation du patient

h) délai d'intervention de la structure

i) absence de frein

j) autres

Réponse:

I11) Dans un troisiéme temps, nous souhaiterions évaluer vos connaissances sur l'outil d'aide a la
décision Pallia 10 créé par la SFAP en 2010.

Ce questionnaire en 10 items permet de percevoir le moment ou une équipe spécialisée peut s'avérer

utile et aidante notamment dans le cadre d'une prise en charge palliative a domicile.

1) Connaissez-vous l'outil Pallia 10 créé par la Société Francaise d'’Accompagnement et de Soins
palliatifs en 2010 permettant de repérer de facon précoce le moment ou l'intervention d'une équipe

spécialisée en soins palliatifs peut s'avérer nécessaire?

a) oui
b) non

Réponse:

2)En cas de réponse positive a la question 1, I'avez-vous déja utilisé?
a) oui
b) non

Réponse:

3) En cas de réponse négative a la question 1, souhaiteriez-vous étre informé(e)?
a) oui

b) non
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Réponse :

1VV) Pour terminer, nous souhaiterions évaluer vos attentes concernant les acteurs des structures et

professionnels de soins palliatifs :

Dans la communication avec une équipe de soins palliatifs que souhaiteriez-vous améliorer?

a) Avoir une permanence téléphonique notamment sur les horaires de garde

b) Avoir des possibilités d'admission en hospitalisation en urgence dans les 48h (si symptémes non
soulagés au domicile/ épuisement des aidants...)

¢) Une facilité pour obtenir le soutien d'un professionnel au domicile

d) Une meilleure formation

e) Organiser des rencontres avec les professionnels de soins palliatifs intervenant sur le secteur
d'installation/faire connaitre les équipes avec une plaguette

f) Création d'un "dossier médical unique" accessible par tout soignant afin d'améliorer la transmission
des informations

g) satisfait de ce qui est déja proposé

h) autres

Réponse :
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SERMENT MEDICAL

Au moment d'étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d'étre fidele aux

lois de I'honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous

ses éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. Jinterviendrai pour les protéger si elles
sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la

contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de I'humanite.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs
conséquences. Je ne tromperai jamais leur confiance et n'exploiterai pas le pouvoir hérité des

circonstances pour forcer leurs consciences.
Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera.
Je ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admise dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confiés. Recue a
I'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a

corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les

agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai l'indépendance nécessaire a l'accomplissement de ma mission. Je
n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai

pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.
J'apporterai mon aide a mes confréres ainsi qu'a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confréres m'accordent leur estime si je suis fidele a mes

promesses : que je sous déshonorée et méprisée si j'y manque.
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Résumé

Introduction : Les soins palliatifs représentent une discipline récente dans le domaine de la médecine.
Face a l'augmentation de I'espérance de vie et devant une volonté politique de promulguer les soins
palliatifs en milieu hospitalier ou a domicile, les médecins traitants y sont de plus en plus confrontés
dans la prise en charge de leurs patients. Or, ces derniers se trouvent insuffisamment formés et les
situations peuvent les amener a faire appel a des confréres.

Méthode : Une enquéte quantitative a été menée aupres de 124 médecins généralistes girondins entre
Octobre 2017 et Janvier 2018 concernant le recours aux professionnels et structures de soins palliatifs.

Résultats : 49 médecins ont accepté de participer soit un taux de participation de 39.5%. Une majorité
a entre 41 et 55ans (n=36). 43% sont installés en milieu urbain et 41% en milieu semi-rural. 45% ont
déclaré que les soins palliatifs avaient une place de plus en plus importante dans leur exercice médical.
61% ont suivi entre 1 et 3 patients en soins palliatifs durant I'année 2016. 33% ont déclaré n‘avoir eu
aucune formation en soins palliatifs. Le refus du patient apparait comme le frein principal au recours a
une structure de soins palliatifs. 98% n'ont pas connaissance de l'outil Pallia 10. Les médecins sont
demandeurs de rencontres avec leurs confréres, d'un moyen de communication rapide et efficace.

Conclusion : Il existe une disparité de I'offre de soins en soins palliatifs sur le département de la
Gironde. En cela, les médecins peuvent se sentir isolés pour prendre en charge leur patients lors de
situation difficile ou lors du refus du patient d'étre accompagné par une épique spécialisé. Permanence
téléphonique, télémédecine, augmentation des structures hospitaliéres et extrahospitaliéres sont des
pistes avancées par les médecins afin de rétablir les inégalités.

Abstract

Introduction : Palliative cares are a recent medical discipline. Faced the increase of life expectancy
and political will to enact palliative care at hospital or at home, general practitioners are increasingly
confronted, but they find their formation insufficient and need of help from colleagues.

Method : A quantitative survey has been done with the participation of 124 general practitioners in
Gironde from October 2017 to February 2018 about resort to palliative care professionals.

Results : 49 general practitioners accepted to participate so a participation rate of 39.5%. The
majority is between 41 and 55 years old (n=36). 43% work in town and 41% in semi-rural areas. 45%
told that palliative care are occupying increasingly position in their daily work. 61% treated 1 to 3
palliative care patients in 2016. 33% said they were not trained in palliative care. Patient refusal is the
first reason why, GPs don't resort to palliative care professionals. 98% don't know Pallia 10. General
practitioners would like more meetings with palliative care colleagues to contact them easily and
quickly.

Conclusion : Regional disparities are pronounced in Gironde concerning the supply of care in
palliative care structures. General practitioner can feel isolated to take care of their patients in difficult
situations or when their patients refuse palliative care professionals help. Hotline, telemedicine,
increase hospital and non-hospital structures are tracks proposed by general practitioners to reduce
inequalities.

94



