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RESUME

Introduction: En France, prés de 80 % des personnes interrogées au cours d’enquétes
d’opinion souhaitaient décéder a leur domicile, tandis qu’en réalité seul un quart des frangais
mourait dans leur foyer. C’est pourquoi de nombreuses mesures ont été adoptées afin
d’améliorer la branche palliative de la médecine.

Le médecin généraliste étant au cceur de la prise en charge ambulatoire des soins palliatifs, il
est nécessaire qu’il ait a sa disposition un ensemble d’outils et de protocoles adaptés a la prise
en charge de ses patients.

Problématique : Actuellement, des outils informatiques « d’aide a la décision médicale »
existent dans de nombreux domaines de la médecine. Cependant, dans le secteur des soins
palliatifs, il n’existe pas d’outils adaptés au temps de la consultation de médecine générale.

Objectif : Construire un Systeme informatisé d’Aide a la Décision Médicale (SADM) approprié
aux besoins des médecins généralistes, centré sur six thématiques cliniques de soins palliatifs
choisies par les médecins généralistes isérois.

Matériel et méthode : Premiére étape : au cours du mois de juin 2018, des données ont été
récoltées grace a un questionnaire envoyé par courriels aux médecins généralistes exercant
en Isére. Des structures départementales de soins palliatifs ont relayé la diffusion du
questionnaire au plus grand nombre.

Deuxiéme étape: Sur la base de cette étude, une maquette de site a été construite en
s’appuyant sur la littérature scientifique existante pour le fond.

Troisiéme étape : Elle fut ensuite proposée a un groupe nominal qui avait pour but d’évaluer
la forme en répondant a la question « L’information de la maquette palliaclic.com (le SADM)
est-elle claire et adaptée a la pratique ambulatoire des soins palliatifs 7 ».

Résultats : En premier lieu I'analyse a porté sur 289 réponses. De ces données, il est ressorti six
items dans lesquels les professionnels de santé souhaitaient étre assistés par un outil
informatisé : « Prise en charge des cas d’agitation, somnolence, confusion, hallucination,
délire, troubles de la mémoire », « Voies d’administrations alternatives (gouttes, suppositoires,
sous-cutané ...) », « Prise en charge de la dyspnée, de 'encombrement des voies aériennes
supérieures », « Informations sur les différents types de sédation (proportionnée, profonde et
continue) », « Prise en charge de la douleur mixte, neuropathique, psychogene » et « Contacts
locaux des structures en soins palliatifs et quand les contacter ».

Secondairement la maquette de I'outil informatique a été construite en novembre 2018 en
s’appuyant sur les bases de données Pubmed et des sociétés savantes concernées.

Enfin elle a été proposée le 13 décembre 2018 a un groupe composé de médecins généralistes
et hospitaliers travaillant dans le service de soins palliatifs du Centre Hospitalo-Universitaire
de Grenoble pour évaluation de la forme. Les problématiques soulevées par le groupe ont été
prises en compte et les modifications sont en cours sur une nouvelle version du site. Une
association « Palliaclic » a été fondée pour soutenir la création, la poursuite du développement
et la promotion de I'outil informatique.

Conclusion : Cette étude permet d’éclairer les besoins et les attentes des médecins
généralistes pour les soins palliatifs ambulatoires, et de batir un SADM informatisé compatible
avec leur mode d’exercice.

Mots clés : Soins palliatifs, ambulatoire, médecine générale, systéme d'aide a la décision
médicale, informatique
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ABSTRACT

Introduction : In France, nearly 80 % of respondents in opinion polls would like to die at
home, while in fact only a quarter of French people die in their homes. This is why many
measures have been adopted to improve the palliative branch of medicine.

As the general practitioner is at the heart of the outpatient management of palliative care, he
must have at his disposal a set of tools and protocols adapted to the care of his patients.

Problem : Currently, computer tools to help medical decision exist in many areas of medicine.
However, in the palliative care sector, these tools are unsuitable for general medicine
consultation.

Objective : To build a computerized medical decision support system suitable to the needs of
general practitioners, centered on six clinical themes of palliative care chosen by Isére general
practitioners.

Material and method : First step : during the month of June 2018, data were collected thanks
to a questionnaire sent by e-mail to general practitioners practicing in Isere. Departmental

palliative care structures relayed the spread of the questionnaire to as many people as
possible.

Second step : On the basis of this study, a site mockup was built based on the existing
scientific literature for the contents.

Third step : It was then proposed to a nominal group whose purpose was to evaluate
the form by answering the question « /s the information of palliaclic.com (the site mockup)
clear and adapted to the outpatient practice in palliative care 7 ».

Results : In the first place, the analysis covered 289 responses. From these data, there were six
items in which health professionals wished to be assisted by a computerized tool:
« Management of cases of agitation, drowsiness, confusion, hallucination, delirium, memory
disorders », « Pathways of alternative administrations (drops, suppositories, subcutaneous
..)», « Management of dyspnea, congestion of the upper airways », «Information on the
different types of sedation (proportionate, deep and continuous) », « Management of mixed,
neuropathic, psychogenic pain » and « Local contacts of palliative care facilities and when to
contact them ».

Secondarily the site mockup was built in November 2018 based on Pubmed databases
and relevant scholarly societies.

Finally it was proposed on December 13, 2018 to a group of general practitioners and
hospital doctors working in the palliative care service of the University Hospital Center of
Grenoble for the evaluation of its style. The issues raised by the group were taken into account
and the modifications made on a new version of the site. The association « Palliaclic » was
founded to support the creation, further development and promotion of the website.

Conclusion : This study helped to clarify the needs and expectations of general practitioners
for outpatient palliative care, and to build a computerized medical decision support system
compatible with their practice.

Keywords : Palliative care, outpatient, general practice, medical decision support system,
computer science
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ABREVIATIONS

Abréviations

Signification

AFSOS Association Francophone des Soins Oncologiques de Support

AMM Autorisation de Mise sur le Marché

ANSM Agence Nationale de Sécurité du Médicament

cf. confeére

CH Centre Hospitalier

CHU Centre Hospitalo-Universitaire

CORASP COordination Rhone-Alpes pour les Soins Palliatifs et les soins de support

DCI Dénomination Commune Internationale

DES Diplome d’Etudes Spécialisées

EHPAD Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes

EMASP Equipe Mobile d’Accompagnement et de Soins Palliatifs

GP General Practitioner

HAD Hospitalisation A Domicile

HAS Haute Autorité de Santé

HON Health On the Net

IDE Infirmier(e)s Diplomé(e)s d’Etat

INPES Institut National de Prévention et d'Education pour la Santé

INSEE Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques

IP Internet Protocol

LISP Lits Identifiés Soins Palliatifs

LiSSa Littérature Scientifique en Santé

MeSH Medical Subject Headings

MRSI Maison des Réseaux de Santé de I'lsére

OMEéDIT Observatoire des Médicaments, Dispositifs médicaux et Innovations
Thérapeutiques

ONFV Observatoire National de la Fin de Vie

SADM Systéme d’Aide a la Décision Médicale

SFAP Société Frangaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs

SFETD Société Francaise d’Etude et de Traitement de la Douleur

Sudoc Systéme universitaire de documentation

USP Unité de Soins Palliatifs
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L. INTRODUCTION

Le développement des soins palliatifs en France a permis d’améliorer la prise en charge
symptomatique des patients, lorsque les traitements curatifs sont épuisés (1-3).
Le vieillissement de la population n’a pas été étranger a l'intérét croissant porté a cette
discipline (4,5). Depuis plusieurs années, des débats politiques, des réflexions et des actions
ont été mises en ceuvre autour de ce sujet : rapport Sicard de 2012, loi Leonetti puis Leonetti-
Claeys, plans cancer, plans sida, développement des directives anticipées, désignation de la
personne de confiance... (3) Autant de mesures qui ont montré 'importance de cette branche

de la médecine.

Selon une enquéte de 2012 de I'Observatoire National de la Fin de Vie (ONFV), « Mourir
chez soi » était un souhait de pres de 80% des Frangais, mais dans les faits, a peine un quart
des francais finissaient leur vie a leur domicile (6). Dans cette conjoncture, la médecine
palliative ambulatoire devait se développer. Les médecins généralistes se trouvant au premier
plan (7), il était nécessaire qu’ils eussent des connaissances suffisantes en matiére de soins

palliatifs pour répondre a cette demande.

En effet, plusieurs études ont démontré que la prise en charge symptomatique était un
barrage majeur au maintien a domicile (6,8,9). Les patients en fin de vie étaient hospitalisés
pour des symptomes qui n’étaient pas suffisamment soulagés, ou qui devenaient trop
compliqués a gérer pour les proches ou les soignhants (10-12). Malgré des connaissances
croissantes des soignants, dont les médecins généralistes, dans le domaine des soins palliatifs,
certains aspects pratiques des thérapeutiques pouvant étre utilisées dans ces situations,
restaient encore méconnus (8,13,14).

De plus lactivité faible en soins palliatifs, qui a ce jour ne représenterait que quelques
patients par an pour les médecins généralistes, rendrait plus ardue et laborieuse leur prise en

charge (6,15).

Depuis quelques années, avec I'émergence d'internet, de nombreux outils
informatiques a destination des médecins généralistes se sont développés (16—19).
Désormais les praticiens sont en grande majorité informatisés. Il a été constaté qu’ils se
référaient régulierement a internet lors de leurs consultations (premiére source d'information
selon Battesti (20)), pour soutenir leurs prises en charge (21,22).
Concernant la discipline des soins palliatifs, de nombreux sites internet existaient déja, mais
ils étaient souvent peu connus, et rarement adaptés au temps de la consultation en

ambulatoire (23-25).
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Partant de ce constat, la création d’un site internet adapté aux consultations de soins
palliatifs des médecins généralistes nécessitait d’étre envisagée. L'objectif de cette thése était
de mettre a disposition des médecins généralistes un outil informatique d’aide a la

prescription, facile d'utilisation, correspondant aux difficultés de leur pratique en soins

palliatifs.
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II. METHODE ET OUTILS

1- Justification de la construction de l'outil

A) Problématique des soins palliatifs en médecine générale

Les soins palliatifs ont englobé une trés grande diversité de situations cliniques
(multitude de pathologies, de symptomes, de patients, d’environnements socio-
économiques...) dans des contextes souvent complexes et difficiles a appréhender pour les
soignants (6,12,13,26). Leur pratique se déroulant la plupart du temps au domicile des
patients (3,7,15), a limité ainsi conséquemment 'acces a leur documentation habituelle. De
plus les recommandations de bonnes pratiques, par leur densité, n’étaient pas facilement et
rapidement consultables sur le temps d’'une consultation ou d'une visite (20,21,23).

Enfin, le faible nombre de patients en soins palliatifs soignés par les médecins
généralistes (deux a trois par an)(15) a rendu compliqué le maintien a jour de leurs
connaissances sur le sujet. En situation, rechercher une information dans le temps court
imparti pour une consultation, ou une visite, était une gageure lorsque les médecins n’avaient
pas d’outil dédié ala question posée. L'information trouvée était-elle adaptée, juste, actualisée,

et exhaustive ?

Suite a ces questionnements naquit I'idée de créer un Systéeme d’Aide a la Décision
Médicale (SADM) informatique, centré sur les soins palliatifs en ambulatoire. Il permettrait, a
I'instar de ce qui existait avec succes pour l'infectiologie grace au site Antibioclic®, une

diffusion facilitée des bonnes pratiques (16,24).
B) Méthode d’évaluation des besoins

Une étude a donc été menée aupres des médecins généralistes isérois dans le cadre
d'un mémoire pour la validation du Dipléome d’Etudes Spécialisées (DES) de médecine
générale. Elle avait pour but de connaitre les besoins en termes de soins palliatifs des

généralistes, auxquels un site internet pourrait répondre.

Un questionnaire fut construit, constitué de quatre parties.

- La premiére partie du questionnaire correspondait aux caractéristiques

démographiques du répondant.
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- La deuxiéme partie du questionnaire correspondait aux situations de soins palliatifs,

ou un SADM informatique permettrait d’apporter un soutien aux médecins
généralistes.
Trente-cinq situations, retrouvées de fagon récurrente dans la littérature
scientifique (6,7,27—-37), ont été classées en huit grandes catégories :
< Général
< Douleur
< Neuropsychique
% Respiratoire
< Digestif
< Urologique
% Cutané
< Informatif
A la question «Sur un outil informatique d'aide a la prise en charge accessible en
quelques clics, dans des situations de soins palliatifs, quels éléments avez-vous besoin de voir
apparaitre 7 », pour chaque item, la réponse était graduée selon une échelle de Likert a quatre
modalités de « Indispensable » a « Inutile », avec une option supplémentaire « Ne se prononce
pas ».
Une question complémentaire proposait aux médecins de choisir parmi tous les items
proposés, les six a développer en priorité pour un SADM informatisé.

La troisiéme partie du questionnaire correspondait au souhait des interrogés sur la

forme voulue pour le site.

La quatriéme partie était les commentaires libres des répondants.

La détermination des six items, concernant des situations de soins palliatifs en soins primaires,
a développer prioritairement, pour un SADM informatique constituait le
critetre de jugement principal.

Le critére de jugement secondaire était la forme souhaitée pour le site internet.

Afin de diffuser le questionnaire au plus grand nombre de médecins généralistes
isérois, des structures locales, impliquées dans les soins palliatifs et le dialogue avec les
médecins généralistes, furent sollicitées pour relayer la diffusion.

Un appel téléphonique initial, puis un courriel informatif pour diffuser le lien du
questionnaire informatisé aux médecins généralistes, permirent de contacter ces structures.
La diffusion débuta le 4 juin 2018. Le questionnaire fut accessible grace a un lien recu au sein
d'un mail explicatif. Une relance a été effectuée a 15 jours de la premiére diffusion. Le recueil
des questionnaires s’est cloturé le 4 juillet 2018. L'informatique permit d’anonymiser
automatiquement les réponses enregistrées.
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2- Cahier des charges du site internet

A) Contenu

Plus de 300 médecins ont répondu, exprimant un intérét majeur pour la création d'un

tel site.

356 réponses

50 réponses incomplétes :
exclues de l'analyse

306 réponses
complétes

17 réponses ayant coché

h

« Non » a la question « Exercez-

L vous en Isére ? »

289 réponses
analysées

Figure 1 : Diagramme de flux

Les participants ont sollicité les items suivants : (Fig. 2)

< Prise en charge de l'agitation et la confusion

% Voies d'administration alternatives a la voie orale
% Prise en charge des difficultés respiratoires

< Annuaire de contacts locaux

% Informations sur les différents types de sédation

% Prise en charge de la douleur mixte, neuropathique et dysfonctionnelle

Ces six éléments constituérent la charpente initiale du site. En outre sa conception a été

réfléchie pour la pratique ambulatoire en médecine générale.
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Figure 2 : Distribution des votes d la question « Sur un outil informatique d'aide a la prise en charge
accessible en quelques clics, dans des situations de soins palliatifs, quels éléments avez-vous besoin de voir
apparaitre 7 »

B) Cadre

La forme plébiscitée pour cet outil fut un site interactif, dans un objectif de
praticité. (Fig. 3)

Ainsi, une structure de site adaptée a l'utilisation d’'un smartphone voire d'une
application présentait un intérét majeur selon de nombreuses remarques, correspondant a
une utilisation adaptée pour les visites a domicile des médecins généralistes (3,6,7).

L'importance de la simplicité et de la rapidité d'utilisation que devrait adopter le site
suscitérent d’autres remarques. Encore une fois, ceci refléta la réalité de la consultation en

libéral : un temps limité pour apporter une réponse aux problémes présentés.
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Figure 3: Forme souhaitée pour le site

C) Cible

La population cible de cet outil était les médecins généralistes isérois. Cependant,
hormis la section « Contactlocaux » qui s’adressait uniquement au médecin isérois, 'ensemble
des généralistes francais pourrait utiliser le site internet.

Les patients en situation de soins palliatifs ambulatoires seraient les bénéficiaires
concomitants de ce projet, grace a une amélioration des soins, permettant un plus grand

confort au domicile.

3- Charte qualité

Le HONcode «est le plus ancien et le plus utilisé code de déontologie fiable pour
l'information médicale et relative a la santé disponible sur Internet. » (38) Il a été congu pour
différent publics, dont les professionnels de santé. La Haute Autorité de Santé (HAS) choisit
ce label de qualité élaboré par la fondation “Health On the Net”, entre 2007 et 2013, pour
distinguer les sites médicaux de qualité (39).

En raison de sa reconnaissance par cet organisme francais et par d’autres instances
internationales, 'association « Palliaclic » (cf. «I1.5- Création d'une association loi 1901 »)
I'adopta comme modéle pour I'élaboration de la charte qualité du site internet nommé
« palliaclic.com » (cf. « IIL.1- Choix de l'intitulé du site »). Pour prétendre a I'obtention de la

certification, le site devait répondre aux huit principes du HONcode (40).
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A) Autorité
INDIQUER LA QUALIFICATION DES REDACTEURS

Larédaction du contenu de palliaclic.com s’est appuyée sur des données de référence
en soins palliatifs. Deux médecins spécialisées en soins palliatifs ainsi qu'un groupe nominal

se sont chargé de larelecture.

B) Complémentarité
COMPLETER ET NON REMPLACER LA RELATION PATIENT-MEDECIN

Palliaclic.com a souhaité apporter une aide pour les thérapeutiques de soins palliatifs,
et permettre aux médecins généralistes de contacter plus facilement les structures de soins
palliatifs locales en Isére.

Le site a été congu pour aider les recherches des médecins généralistes durant leurs
consultations ou leurs visites, consacrant ainsi une part de temps plus importante a la relation

médecin-malade.

C) Confidentialité
PRESERVER LA CONFIDENTIALITE DES INFORMATIONS PERSONNELLES SOUMISES PAR LES

VISITEURS DU SITE
Palliaclic.com ne réclamerait aucune information personnelle. Les données de
navigation ne seraient pas conservees.
L’association a tenu compte de la sécurité lors de la création du site :
- mesures pour parer aux tentatives d’hamec¢onnage (phishing) et autres piratages

- protection de la confidentialité de ses utilisateurs (41).

D) Attribution
CITER LA/LES SOURCE(S) DES INFORMATIONS PUBLIEES ET DATER LES PAGES DE SANTE

Une section en bas de chaque item indiquerait les sources, avec les liens hypertexte,
lorsque ceci était possible. La page d’accueil du site présenterait également un chapitre
« sources », consultable a partir du menu. Des informations fiables et validées, issues des
recommandations des organismes de consensus et des sociétés savantes (Société Francaise
d’Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP), Société Francaise d’Etude et de Traitement
de la Douleur (SFETD), HAS, Agence Nationale de Sécurité du Médicament (ANSM)...), ainsi
que les publications les plus récentes (Cochrane...) ont permis le développement du contenu.

La page d’accueil et les pieds de page du site web préciseraient les dates de derniere

mise a jour.
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E) Justification
JUSTIFIER TOUTE AFFIRMATION SUR LES BIENFAITS OU LES INCONVENIENTS DE PRODUITS OU

TRAITEMENTS
Les bénéfices et inconvénients des traitements proposés ont été clairement exposés,

en les argumentant avec les sources correspondantes.

F) Professionnalisme
RENDRE L’INFORMATION LA PLUS ACCESSIBLE POSSIBLE, IDENTIFIER LE WEBMESTRE, ET

FOURNIR UNE ADRESSE DE CONTACT

Les prises en charges furent traitées sous l'angle de la médecine générale en
ambulatoire, pour étre accessibles a tout médecin généraliste.

Le menu de la page d’accueil donnerait accés au nom et a I'adresse de contact du

webmestre.

G) Transparence du financement
PRESENTER LES SOURCES DE FINANCEMENTS

La construction de palliaclic.com se réalisa de maniére totalement indépendante a
I'industrie pharmaceutique et aux regroupements d’hopitaux privés. Des fondations a but non
lucratif reconnues d'utilité publique furent sollicitées pour le financement.

La page d’accueil du site mettrait en évidence ces sources de financement. Une page

dédiée accessible a tous les visiteurs les détaillerait de maniere plus spécifique.

H) Honnéteté dans la publicité et la politique éditoriale
SEPARER LA POLITIQUE PUBLICITAIRE DE LA POLITIQUE EDITORIALE

Palliaclic.com n’a pas eu de politique publicitaire lors de sa création. Il n’a pas été prévu
d’en mettre en place a court ou a moyen terme.
Siune politique publicitaire était envisagée a plus long terme, elle suivrait les principes
duHONcode :
o elle serait clairement indiquée comme une source de revenu du site
o cette politique publicitaire serait brievement présentée sur le site aux visiteurs
e toutapport publicitaire ou promotionnel serait présenté de facon claire au visiteur, de

maniére a bien le distinguer du contenu éditorial du site.
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4- Elaboration d’'une premiére version de la maquette

A) Stratégie de recherche bibliographique

Des mots-clefs MeSH (Medical Subject Headings), sélectionnés selon leur pertinence
par rapport aux sujets abordés, ont permis d’élaborer la stratégie de recherche
bibliographique, grace a différentes ressources :

e Recommandations de 'HAS

e Recommandations de sociétés savantes francgaises concernées : SFAP, SFETD, AFSOS
(Association Francophone des Soins Oncologiques de Support)...

e Recommandations et protocoles issus de pays étrangers : Canada, Suisse, Belgique...

o Publications référencées dans Pubmed, Google Scholar et LiSSa (Littérature
Scientifique en Santé)

e Revues frangaise : Prescrire, Exercer...

e Bases de données francgaises de médicaments : ANSM, Vidal et 360 medics

 Législation francaise (Legifrance)

o Theses francaises de médecine référencées dans le catalogue Sudoc (Systeme

universitaire de documentation)

B) Construction d’'une maquette

Le logiciel Powerpoint® aida a obtenir une perspective initiale du travail, par
I'élaboration d’une premiére maquette sur ce support. Celle-ci servit a structurer et
synthétiser les informations a développer sur le site internet.

L’obtention d’'un visuel adapté s’est effectuée par I'examen de plusieurs modéles.

C) Choix d’'une méthode d’évaluation

Pour juger de la pertinence de la maquette élaborée, il était nécessaire que celle-ci ftt
évaluée par des pairs afin de recueillir un consensus autour de ce projet.
Deux méthodes ont été envisagées : La méthode Delphi ou la réunion d’'un groupe

nominal (finalement sélectionnée) (42).
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a) Principes de la méthode Delphi

La méthode Delphi aurait consisté a présenter le projet a un groupe de professionnels
par courrier ou courriel. Un questionnaire leur aurait été exposé par le méme biais. Les
réponses auraient été analysées et synthétisées par les organisateurs. En fonction des
réponses, une nouvelle version aurait été proposée avec de nouveau une évaluation par
questionnaire. Cette méthode se serait déroulée par tours itératifs jusqu’a obtenir consensus.

Ses avantages auraient été de ne pas avoir de limite géographique, ainsi quune
anonymisation des participations et une bonne qualité de résultats si le groupe recruté était
représentatif.

Ses limites auraient comporté un nombre important de participants ainclure, une forte
probabilité de perdus de vue, et une temporalité plus longue que l'option du groupe

nominal (43,44).

b) Principes du groupe nominal

Le groupe nominal quant a lui consistait a réunir une seule fois des « experts » pour
débattre autour d’'une question posée. Cette technique s’apparente a un entretien de groupe
non structure.

Ses avantages consistaient en une temporalité courte, une quantité importante
d’informations traitées, et une absence de perdu de vue.

Son inconvénient principal était la composition du groupe, qui nécessitait d’étre la
plus représentative possible, pour ne pas induire de trop nombreux biais. Au cours de cette

réunion, un consensus devait étre obtenu, aprés recueil de I'avis de chacun.

c¢) Choix final

L’inconvénient commun des méthodes de consensus, qui est inhérent a son objectif,
était de ne faire ressortir que les points d’accord entre les participants. L’avantage commun de

ces méthodes était d’étre trés productif par rapport a la question posée.

Le choix s’est donc porté sur la méthode du groupe nominal pour cette étude, aprés
discussion avec les directrices de thése les Dr Barbaret et Dr Bouteiller. Elle représentait une
méthode interactive et créative, générant des idées grace a la dynamique de groupe. Elle

répondait également mieux aux contraintes de mise en place de palliaclic.com.
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D) Protocole du groupe nominal

a) Objectif du groupe nominal

Une problématique fut élaborée :
« L’information de la maquette palliaclic.com est-elle claire et adaptée a la pratique

ambulatoire des soins palliatifs 7 »

b) Constitution du groupe nominal

Les participants du groupe nominal devaient étre soit des professionnels de santé
travaillant en ambulatoire, soit des soighants spécialisés en soins palliatifs.

Les organisatrices ont invité les médecins qui s’étaient manifestés par mail comme
intéressés par la suite du développement de palliaclic.com, suite a '’étude des besoins, a
participer au groupe nominal.

Elles ont pareillement convié des médecins généralistes, des pharmaciennes et des
infirmiéres, par l'intermédiaire de réseaux personnels. Les directrices de thése ont aidé au
recrutement de médecins plus spécialisés en soins palliatifs, notamment ceux travaillant au

Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Grenoble.

c) Informations pré-réunion

Un premier courriel explicita 'organisation du groupe nominal, sa démarche et son
projet de réalisation. Afin de réunir un maximum de participants, la mise en place d'un
Doodle® détermina la date et 'heure de la réunion.

Un second courriel adressé aux participants du Doodle® fixa la date, I'heure et le lieu
de la réunion.

Un dernier courriel dix jours avant la réunion, transmit une documentation explicative
avec en piéce-jointe la premiére maquette du site internet. Il fournit des explications pour
I'utilisation de cette maquette, et incita les participants a tester cette maquette au préalable de
laréunion s’ils en avaient la possibilité. Il communiqua également la question qui serait posée

au groupe nominal. Il rappela aussi les informations pratiques.
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E) Déroulement du groupe nominal

a) Composition finale du groupe nominal

Le groupe nominal se réunit le 13 décembre 2018. Suite au recrutement, sa constitution

compta uniquement des médecins. Il se composa des deux organisatrices et investigatrices

Mme Créange et Mme Desesquelles, et des dix participant(e)s suivant (par ordre

alphabétique) :

Mme Barbaret (Praticienne Hospitalo-Universitaire (PHU) en soins palliatifs),

Mme Bouteiller (médecin généraliste sur plateforme de soins palliatifs ambulatoire),
M. Bouti (médecin généraliste et médecin coordonnateur d’Etablissement
d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD),

Mme Delbru (médecin généraliste),

Mme Genthon (médecin généraliste),

M. Gaillard (médecin généraliste et du sport),

Mme Liatard (médecin en soins palliatifs),

M. Monier (Chef de Clinique Assistant (CCA) en soins palliatifs),

Mme Neyret (médecin généraliste)

et Mme Quentin (médecin généraliste).

Mme Bouteiller, Mme Créange et Mme Desesquelles ont pris note des idées échangées

tout au long de la réunion.

b) Etablissement du probléme

Les investigatrices effectuérent un rapide rappel de lhistorique du projet

palliaclic.com en début de réunion. Elles détaillerent de nouveau la question : « L Znformation

de la maquette palliaclic.com est-elle claire et adaptée a la pratique ambulatoire des soins

palliatifs 7 »

c) Collecte desidées

Les participants s’organisérent en table ronde et disposérent lors de cette réunion d'un

ordinateur pour deux, apportés par leurs soins ou par les organisatrices, chaque ordinateur

disposant d'une maquette.

Chaque participant fut ensuite invité a faire des remarques sur la maquette, en rapport

avec la question posée. Ceux qui n’avaient pas pu consulter la maquette avant la réunion
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furent invités a le faire avant de se prononcer. Les autres purent a nouveau naviguer de
maniere libre sur I'outil.
Tous les médecins étaient sollicités pour émettre des critiques, rebondir, ou compléter

des avis.

d) Retour sur les débats et indexation des idées

Ala fin des débats, les investigatrices firent un retour synthétique des différents avis
soulevés, en s’appuyant sur les notes prises. Suite a ce retour, les avis éventuellement oubliés
et quelques remarques supplémentaires complétérent les notes. Toutes les considérations,
analyses et critiques suscitées lors de la séance obtinrent un consensus avant sa cloture.

A la suite de cette réunion, les participants regurent un compte-rendu écrit et un

courriel de remerciement.

5- Création d’une association loi 1901
A) Objectifs

Pour permettre de soutenir financiérement le site palliaclic.com, les deux
investigatrices déciderent, en accord avec leurs directrices de thése, de se constituer en
association loi 1901 (45,46). De plus le statut d’association permettrait d’assurer une pérennité
du projet et d’envisager un développement futur du site.

L’association «Palliaclic» avait pour objet la création, le développement, et la
promotion du site palliaclic.com.

Le statut d’association a permis de solliciter des subventions aupres de collectivités

territoriales et de fondations reconnues d’utilité publique (47).

B) Mise en place de I’association

La création de I'association eut lieu le 13 juillet 2018, avec un bureau élu pour une durée
de un an. Mme Juliette Créange assumait la présidence, et Mme Marie Desesquelles la
trésorerie et le secrétariat (cf. Annexe 1). Elles déclarérent officiellement « Palliaclic » ala sous-
préfecture de Vienne le 14 juillet 2018, avec reglement de la cotisation pour la parution au

Journal Officiel, et publication effective le 4 aott 2018.
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Pour permettre des demandes de subventions aupres des collectivités territoriales,
elles briguérent I'immatriculation au répertoire Sirene aupres de I'Institut National de la
Statistique et des Etudes Economique (INSEE), accordée le 14 septembre 2018.

« Palliaclic » ouvrit un compte bancaire associatif au cours du mois de novembre 2018.

6- Informatisation

A) Evaluation du cott

Pour évaluer le colt de la réalisation d'un site informatique, quatre sociétés
spécialisées dans la création de sites web ont été sollicitées. Chacune de ces sociétés a proposé
différentes gammes de prestations, avec des prix variant entre 1235 et 9600 € selon le
prestataire.

A la suite de plusieurs rencontres avec les différentes entreprises, I'association
« Palliaclic » a retenu la société « Tekomatik ». Ce devis englobait le développement d'une
maquette, puis d’'un site web s’appuyant sur le visuel déja existant, ainsi que la maintenance
informatique pendant un an. La prestation proposée incluait les modifications éventuelles

suite aux évaluations de la maquette.

« Palliaclic » a acheté les noms de domaines palliaclic.com et palliaclic.fr sur la

plateforme OVH.

L’évaluation de plusieurs options d’hébergement du site internet a permis de
déterminer des frais semblables d’environ 10€/mois.

Le choix de I'hébergeur se décida en accord avec la société « Tekomatik ». Les offres
étudiées des entreprises OVH®, Infomaniak® et Webfaction® porterent le choix final sur

'entreprise Infomaniak®.

B) Réunions de mise au point avec le prestataire informatique

Une fois la société choisie, I'informaticien en charge du dossier se déplaga pour
proposer des solutions de prestation, s’assurer de la compréhension du projet, et fixer les
délais de développement.

Des échanges par courriel servirent également a orienter le projet, et expliciter les

points qui le nécessitaient.
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C) Recherches de financements

L’association « Palliaclic » sollicita des financements. Elle joignit, en leur qualité de
collectivités territoriales, le département de I'lsére et larégion Auvergne Rhone Alpes.

De méme elle contacta trois fondations indépendantes des laboratoires
pharmaceutiques et reconnues d’utilité publique : la Fondation de France dans le cadre de
'appel a projet « Génération solidaire », la Fondation APICIL, et le Fond Pour Les Soins

Palliatifs. Leur choix était justifié par leurs liens forts avec la discipline des soins palliatifs.
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[II. RESULTATS

1- Conceptualisation de la maquette

A) Choix de I'intitulé du site

Un nom de site évocateur du sujet pour les médecins généralistes, et permettant un
référencement efficace par un moteur de recherche a été réfléchi.

Plusieurs propositions furent étudiées, puis proposées a des proches, médecins ou
non. Les suggestions ont comporté: Palliaclic, Palliadoc, Psychopompe, Docpallia,
Soinspaladom, Palladom, Symptopallia, Supportpallia, Empallia, Sympallia, Tutosoinspal,
Symptostyx, Symptomastyx et Mouriradom.

Le nom « Palliaclic » a suscité I'adhésion de chacun, médecins, ou personnes hors
milieu médical. Ce nom est construit dans la lignée de sites médicaux existants (Antibioclic®,
Gestaclic®...) reconnus par les médecins pour leur sérieux et leur validité

scientifique (16,19,24,48).

B) Elaboration d’'un logotype et d’'une charte graphique

Le logiciel Gimp® a permis la création du logotype, a I'aide d’images et d'une police
d’écriture libres de droit. Des proches évaluérent différentes versions, avant le choix de sa

version définitive en bleu et orange.

Le choix de la charte graphique a découlé du stylisme de ce logotype. Celle-ci se devait
de rester sobre au vu du sujet abordé, tout en permettant de souligner les informations

importantes. Les couleurs du symbole ont donc été reprises, en y adjoignant le gris. (Fig. 4)

Prise en charge des soins palliatifs en ambulatoire

Accuell A propos Sources Acronymes Contact

Choisir un item ‘ 7

5 2 2 . L - ® Soutien 1
Ce site est développé par l'association «Palliaclic».

Cette association a but non lucratif est indépendante. Contacts locaux
Ce site est adressé aux professionnels de santé. Douleur

Le contenu de ce site ne se substitue pas a la
responsabilité de prescription du médecin.

La prise en charge palliative pédiatrique n‘est pas
détaillée ici. Seule la prise en charge de I'adulte est Encombrement bronchique
précisée. Dyspnée

Les noms commerciaux indiqués apres les DCl le
sont a titre indicatif, de maniére non exhaustive.

® Soutien 2

Neuropsychique

Respiratoire

Sédation

Voles dadministration alternatives

Figure 4: Page d'accueil de palliaclic.com
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Un plan du site interactif, rendu visible sur la partie gauche des pages web, permit une

navigation plus aisée pour I'utilisateur.

Une construction en «accordéon» a été conceptualisée. La prise en charge des
symptomes a suivi le modele ci-dessous :
< Traitement étiologique
< Traitement non médicamenteux
< Traitement médicamenteux symptomatique
% Sources
Pour les items ne concernant pas spécifiquement un symptome, des architectures

adaptées furent suggérées (tableaux...).

C) Principaux termes MeSH et bibliographie de palliaclic.com

Le travail de recherche de publications employa les principaux termes MeSH détaillés

ci-aprées : (Tab. 1)
Termes MeSH Traduction frangaise du MeSH

Général

Ambulatory care Soins ambulatoires
General practice Médecine générale
General practitioners Médecins généralistes
Palliative care Soins palliatifs
Palliative medicine Médecine palliative
Patient comfort Confort du patient
Terminal care Soins terminaux

Tableau I : Termes MeSH généraux

Ensuite, chaque item a nécessité des termes MeSH spécifiques (cf. Annexe 2).
Chaque item de palliaclic.com réclama également des références bibliographiques

particuliéres, précisées en Annexe 3.

D) Exemple de I’architecture d’'un item

L’item «Prise en charge de la dyspnée, de I'encombrement des voies aériennes
supérieures », inscrit dans la catégorie respiratoire, se divisa en deux symptomes : « Dyspnée »
et « Encombrement bronchique » (49,50), développés chacun en accordéon de la maniére

suivante : (Tab. 2 et Fig. 5)
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RESPIRATOIRE

Patient déja sous
Opioides op1.01de -
Patient naif en
opioide
Y2 vie courte a
Dyspnée privilé.gief :
comprimés
Anxiolytiques Y vie longue :
gouttes
Voie orale
impossible
Oxygénothérapie
Encombrement
Sédation
Encombrement 1 intention : Scopolamine
bronchique bromhydrate de cooper®
scopolamine Scopoderm®

2¢me jntention : atropine
Anxiolyse

Tableau 2 : Architecture de I'item « Prise en charge de la dyspnée, de I'encombrement des voies aériennes

supérieures »

v Traitements non médicamenteux

Respiratoire
Encombrement
bronchique

Traitements non
médicamenteux

o

Information claires au patient et a son entourage

Dépister les fausses routes

Diminution des apports hydriques

Positionnement % latéral, adapter la position dans le lit au moment des repas
Adaptation de l'alimentation

Kinésithérapie si expectoration possible

Limiter les aspirations nasotrachéales

[e]

o]

[e]

o]

o

o]

¥ Traitements médicamenteux symptomatiques

- Si encombrement terminal ou réles agoniques (diminue les sécrétions bronchiques).

v 1%7¢ Intention : Bromhydrate de Scopolamine

o Scopolamine cooper®, amp de 0,5 mg/2mL en SC (IV ou PO hors AMM).

Si réponse insuffisante : augmentation de la dose a chaque prise, ou
diminution du délai entre 2 prises a 4h. Maximum 9 amp/jour

o Scopoderm® 1 mg/72h : [lElIpatchiz2n
ML scopoderm® n'est pas remboursé.
NB: Le butylbromure de Scopolamine (Scoburen® SC ou IV amp de 20 mg)
est utilisé comme antiémétique et antisécrétoire dans les syndromes
occlusifs (moins d'effet sédatif). Il n'a pas 'AMM pour I'encombrement.

Figure 5 : Capture d'écran de la page « Encombrement bronchiqgue »
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Les recherches pour le développement de cet item ont utilisé les principaux termes

MeSH ci-dessous : (Tab. 3)

Termes MeSH Traduction francaise du MeSH

Dyspnée & Encombrement bronchique

Airway obstruction Obstruction des voies aériennes

Dyspnea Dyspnée

Respiratory sounds Bruits respiratoires

Tableau 3 : Termes MeSH de l'item « Prise en charge de la dyspnée, de 'encombrement des voies aériennes

supérieures »

Chaque item s’est appuyé sur des termes MeSH et des architectures particuliers, précisés dans

les Annexes 3 et 4.
2- Etude d’acceptabilité
A) Acceptabilité de la maquette d’'un point de vue global

a) Premieére relecture

Une fois la premiére maquette réalisée, les directrices de thése, le Dr Cécile Barbaret,
Praticienne Hospitalo-Universitaire (PHU) en médecine palliative au CHU de Grenoble et le
Dr Mathilde Bouteiller, médecin généraliste a la Maison des Réseaux de Santé de I'Isere (MRSI)
I'ont relu une premiere fois. Par leur formation et leur pratique quotidienne, elles avaient une

grande habitude des prises en charge en soins palliatifs, y compris en ambulatoire.

b) Groupe nominal

Dans un deuxiéme temps, le groupe nominal a regu une présentation de la maquette,
et celui-ci a mis en lumiere de multiples axes d’amélioration (cf « I1.4-E) Réunion du groupe
nominal »). Au cours d'une réunion de deux heures, il a débattu sur I'ensemble des remarques

décrites ci-apres, et les participants ont approuvé le résultat final a I'unanimité.
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Concernant la forme générale

Les participants ont mis en exergue une volonté de synthétiser au maximum les

informations. En ce sens, ils ont sollicité une plus grande interactivité du site et demandé de :

Diminuer les parties rédactionnelles.

Favoriser la recherche ciblée d'une information en majorant I'arborescence.
Incorporer une fonction « recherche » par I'intermédiaire d'une icéne « loupe »
Favoriser I'accessibilité sur un smartphone.

S'inspirer de l'application « AppI'IDEL SP» en ce qui concerne la forme, et
éventuellement de la mettre en lien (51).

Valoriser les informations concernant les voies d’administration des médicaments.

Concernant le contenu général

Certaines remarques du groupe nominal ont porté sur le contenu global du site,

et ontdemandé de:

Bien préciser que le site se destinerait uniquement aux professionnels de santé.
Indiquer que toutes les problématiques de soins palliatifs ne seraient pas traitées dans
la premiére phase de développement du site internet.

Etre vigilant a I'association entre le nom commercial d’'un médicament et la posologie
correcte.

Préciser dans le menu « Acronymes et abréviations » plutdt que « Acronymes ».
Compléter les acronymes manquants.

Eviter d'utiliser des abréviations porteuses de confusion.

Préciser (ourenvoyer sur « voies d'administration alternatives ») la possibilité d’écraser
les comprimés ou d’ouvrir les gélules, lorsqu'un médicament était évoqué.

Mettre en valeur les médicaments administrés par voie per os ou sous-cutanée, voies
privilégiées du domicile.

Mentionner en premier les médicaments « de ville » puis les médicaments hospitaliers

car le site s’adresserait aux médecins généralistes.

c) Autresregards

Des docteurs en pharmacie de ville, des IDE (Infirmier(e)s diplomé(e)s d’Etat), et des

membres de I'entourage hors milieu médical ont également évalué la maquette de fagon

informelle. Avant de recueillir leur ressenti, il leur a bien été précisé que le public cible initial

était les médecins généralistes. Ils ont permis d’obtenir un regard différent de celui des

médecins, correspondant également a la pratique de soins en réseau dans la prise en charge

en ambulatoire.
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Leurs demandes ont consisté en :

e Proposer une introduction en page d’accueil pour indiquer la visée du site internet.

e Mettre en valeur I'importance de I'implication des proches dans I'ensemble des prises
en charge proposées, notamment pour la sédation.

o Préciser davantage I'arborescence du site a gauche lors de la navigation. (Fig. 6)

e Indiquer dés la page d’accueil que la responsabilité de prescription appartenait au

prescripteur, et que palliaclic.com ne pouvait étre tenu pour responsable de ses actes.

¥ 1% Intention : Bromhydrate de Scopolamine

o Scopolamine cooper®, amp de 0,5 mg/2mL en SC (IV ou PO hors AMM).

il 7431 ampoule toutes les8h ou e continsur 24h au pousse seingue

Si réponse insuffisante : augmentation de la dose a chaque prise, ou
Encombrement
bronchique

diminution du délai entre 2 prises a 4h. Maximum 9 amp/jour
o Scopoderm® 1 mg/72h :_

Traitements

médicamenteux

| IS scopoderm® n'est pas remboursé.

NB: Le butylbromure de Scopolamine (Scoburen® SC ou IV amp de 20 mg)

est utilisé comme antiémétique et antisécrétoire dans les syndromes

187 Intention : occlusifs (moins d'effet sédatif). Il n'a pas 'AMM pour I'encombrement.

SBEEF':::Z?H'}‘:; de o Effets secondaires : sécheresse des muqueuses, RAU, constipation,

tachycardie, troubles de I'accommodation, effet central sédatif.
M parfois effet paradoxal : agitation, hallucination, confusion.

o Scopolamine cooper®, amp de 0,5 mg/2mL en SC (IV ou PO hors AMM).
¥ a1 ampoule toutes les 8h ou en continu sur 24h au pousse seringue.
Si réponse insuffisante : augmentation de la dose a chaque prise, ou
diminution du délai entre 2 prises a 4h. Maximum 9 amp/jour

symptomatiques

v 2%M€ intention : Atropine

[ Effet central stimulant avec risque d'agitation et de délire.

» Anxiolyse

» Sources

Figure 6 : Capture d’une page du site palliaclic.com avec développement 4 4 niveaux de l'arborescence

B) Acceptabilité de I'item « Confusion »

L’item choisi en premier lieu dans I'étude préalable fut « Prise en charge des cas
d’agitation, somnolence, confusion, hallucination, délire, troubles de la mémoire ». Dans un
contexte de soins palliatifs, il apparut que tous ces symptomes étaient inclus dans la
« Confusion », qui les regroupait. Les symptomes « positifs » (agitation, hallucination, délire)

se différenciaient des symptomes « négatifs » (somnolence, troubles de la mémoire) (49,52,53).

La premiere relecture a permis de préciser la dose maximale de I'Haloperidol a

30mg (54-56).
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C) Acceptabilité de I'item « Voies d'administration alternatives »

La premiére relecture a apporté quelques changements :

o Correction concernant 'Esomeprazole injectable, qui est disponible en France (54—
56), contrairement a ce qui était suggéré initialement dans la maquette.
o Décision de ne pas préciser, en plus des formes écrasables des médicaments oraux, les

spécificités de la voie par sonde nasogastrique ou gastrostomie/jéjunostomie.

Le groupe nominal a décidé de :

o Davantage mettre en lumiére la liste OMéDIT (Observatoire des Médicaments,
Dispositifs médicaux et Innovations Thérapeutiques) (liste des médicaments
écrasables) (57)

o Exposer de maniere plus claire les mentions AMM/hors AMM (Autorisation de Mise

sur le Marché) pour les comprimés écrasables et 'ouverture des gélules.

D) Acceptabilité de I'item « Dyspnée & Encombrement bronchique »

Le groupe nominal réclama I'ajout de I'utilisation possible d'une chambre d’'inhalation

et d'un masque pour les traitements inhalés.

E) Acceptabilité de I'item « Sédation »

Suite a la premiére lecture des directrices de theése :
e Accord pour maintenir les recommandations québécoises, concernant les posologies
des neuroleptiques sédatifs en continuant de bien préciser qu’il n'existait pas de

recommandation frangaise (52).

Alissue de la réunion, le groupe nominal décida de:

o Préciserlanécessité d’'une astreinte médicale et infirmiére, en soulignant les difficultés
d’organisation en EHPAD hors contexte HAD (Hospitalisation A Domicile) (58).

e Préciser les médicaments de la sédation hors AMM.

o Rappeler sous forme d'infobulle les différentes définitions, lorsque cela était
nécessaire.

o Préciser a quel moment de la prise en charge, un avis spécialisé ou une hospitalisation

étaient recommandés ou nécessaires (58).
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F) Acceptabilité de I'item « Douleur neuropathique, mixte,
dysfonctionnelle »

La premiére relecture a permis de déterminer :

e L'utilisation du terme « douleur dysfonctionnelle » plutot que « douleur psychogeéne »
(ancienne appellation) (59).

e L’obsolescence de la taxonomie en «fond douloureux continu» et «décharges
paroxystiques » concernant la douleur neuropathique. La classification des

thérapeutiques selon ces distinctions ne se justifiait plus (60,61).

Suite au groupe nominal, il fut effectué les changements suivants :

e Préciser que la « douleur dysfonctionnelle » était anciennement nommée « douleur
psychogene ».

o Créer une catégorie « douleur nociceptive », en précisant « chapitre en construction ».

G) Acceptabilité de I'item « Contacts locaux »

En premiére relecture, les docteurs Barbaret et Bouteiller releverent que :

o La liste des Lits Identifiés Soins Palliatifs (LISP) était partielle, et I'intérét d’'une telle
information incertaine pour les médecins généralistes. Finalement la suppression de
cette information fut décidée.

o Laliste des Equipes Mobiles d’Accompagnement et de Soins Palliatifs (EMASP), et des
Unités de Soins Palliatifs (USP) de Centres Hospitaliers (CH) étaitincompléte, elle était
donc a étayer.

o Il existait une erreur d’appellation et de classification de la structure « Plateforme de

Santé », corrigée depuis (62).

A la suite du groupe nominal, les décisions prises étaient d’ :

e Ajouter, lorsque cela était possible, des liens hypertextes renvoyant directement vers
les sites internet des structures.
e Adjoindre lamention « al'attention des professionnels de santé isérois » concernant la

ligne téléphonique d’astreinte du CHU.
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3- Développement web

A) Contraintes informatiques

Apres avoir pris connaissance de la premiere maquette, I'informaticien a souligné les

points pouvant poser question ultérieurement.

L’interactivité a été privilégiée, afin que le site soit compatible avec le travail du
médecin généraliste. De plus le chargement des pages se devait d’étre rapide, la navigation
intuitive, adaptée a tous les moteurs de recherches et supports, sans nécessité de
téléchargement préalable de logiciel ou de plugiciel.

Il émit quelques réserves concernant certains choix de mise en page, qui risqueraient
de compliquer I'adaptation a l'utilisation depuis un smartphone. Ceux-ci furent donc
modifiés, afin que le site fGt adaptatif (« responsive »), pour un affichage et une interaction

optimisés, via smartphones, tablettes et ordinateurs.

L’outil se devait d’étre totalement gratuit, librement utilisable par tous, sans nécessité

d’adhésion, ni d’enregistrement (identifiant, mot de passe...) préalable sur le site.

Les dates de mises a jour devaient étre mises en évidence partout ou cela était

nécessaire.

La figure 6 illustre la décision d’incorporer le plan du site jusqu’a la quatriéme

arborescence.

D’un point de vue législatif les mentions légales ont été recherchées et précisées, pour

éclaircir la politique du site internet par rapport aux témoins de connexion (41,63—65).

Lamaintenance informatique était pourvue pour une durée de un an. Celle-ciincluait :

o la mise a disposition d’outils de surveillance, de sauvegarde et de contre-mesures
d’intrusions

e la surveillance du bon fonctionnement du site avec notamment détection et réparation
des pannes ou des anomalies rencontrées dans 'usage normal du site

o lasauvegarde hebdomadaire des données

e la mise a jour hebdomadaire au besoin du logiciel de base (Wordpress®) et des
plugiciels

e la surveillance de sécurité avec détection de tentatives d’accés frauduleuses, puis

blocage des adresses Internet Protocole (IP) en cause.
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B) Développement informatique

La conception du site se déroula sur le systéme de gestion de contenu WordPress®.
L’enrichissement de la charte graphique s’effectua conjointement entre les membres

de I'association « Palliaclic » et 'informaticien.

Deux types d'utilisateurs du site se profilérent initialement :

e Les visiteurs: Les personnes naviguant sur le site. Ils auraient accés uniquement au
« front-office » (partie du site visible a tous).

e Les administrateurs (« Tekomatik» et I'’équipe d'administration de l'association
« Palliaclic ») qui en plus du « front-office », auraient accés au « back-office » pour
pouvoir effectuer des modifications du site. Le back-office du site offrant les fonctions
suivantes :

e Création, modification, suppression des pages web
e Modification des menus (« onglets »)

e Gestion des comptes des utilisateurs

C) Formation pour les mises a jour

L’informaticien de l'entreprise « Tekomatik », M. Christer Fernstrom, fournit une
formation sur 'outil, en accord avec le contrat, réalisée le 11/03/2019.
Elle a permis la gestion en autonomie du « back- office », pour la conception ultérieure

du site « Palliaclic » et les mises a jour.

D) Propriété intellectuelle

Les auteurs du site, Mme Juliette Créange, Mme Marie Desesquelles et M. Christer
Fernstrom partageraient la propriété intellectuelle du site.

Toute modification devrait étre soumise a I'autorisation de I'association « Palliaclic ».
Une aide juridique pour conseiller et protéger I'association «Palliaclic» pourrait étre

envisagée en cas de nécessité.
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4- Demandes de subvention

A) Rédaction des dossiers

L’association « Palliaclic » réalisa des dossiers de demandes de subvention de

septembre a décembre 2018.

Voici les grandes lignes de I'argumentaire présenté :

Le développement du site internet « Palliaclic » permettra :

e Pour les patients :

K2
0‘0

KD
0‘0

K2
0‘0

une meilleure prise en charge de leurs symptomes
un meilleur confort au domicile dans les situations de soins palliatifs et de fin de vie

un maintien au domicile prolongé, si cela était leur souhait exprimé.

o Pourles médecins généralistes :

¢

o

*

une meilleure connaissance sur les possibilités thérapeutiques dans les situations de
soins palliatifs

un recours possible pour soulager les divers symptomes retrouveés

une dédramatisation des situations de soins palliatifs au domicile

un encouragement a prendre en charge les soins palliatifs en ambulatoire, et a ne pas
hospitaliser systématiquement les patients.

une identification des différents acteurs de terrain et des structures référentes

un meilleur dépistage des situations nécessitant un avis spécialisé

favoriser l'anticipation des situations pour éviter le recours aux services des urgences.

Dans le cadre de la rédaction de ces dossiers il fut établi :

Le premier rapport d’activité de I'association « Palliaclic »

Le premier rapport financier de I'association « Palliaclic »

Le budget prévisionnel du projet palliaclic.com (consistant en I'ouverture du site
internet)

Le plan de communication autour du projet palliaclic.com

Le calendrier prévisionnel du projet palliaclic.com

Des lettres de soutien du projet par les deux directrices de these.
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B) Fondation de France Est - Appel a projet «Générations Solidaires»

Le dossier fut adressé par mail en octobre 2018. Un entretien téléphonique eut lieu en
décembre 2018 pour préciser certains points de la démarche. Le dossier a ensuite été explicité
en février 2019 lors de la commission de I'appel a projet.

La réponse définitive est en attente.

L’association sollicitait une subvention de 5000€.

C) Fondation APICIL

Le dossier fut envoyé par mail en octobre 2018. Un échange de mail avec la directrice
de la fondation pour apporter des précisions sur le dossier s’est ensuite déroulé entre le mois
de décembre 2018 et janvier 2019. Un entretien téléphonique eut également lieu en décembre
2018.

La Fondation apporta une réponse positive le 24/01/2019, sous réserve de validation
par le prochain comité scientifique du CORASP (COordination Rhéne-Alpes pour les Soins
Palliatifs et les soins de support).

L’association sollicita une subvention de 2000€, qui fut accordée sous réserve.

D) Fond pour les Soins Palliatifs

Le dossier fut adressé par mail en septembre 2018. Un entretien téléphonique se
déroula en décembre 2018.
La réponse définitive est en attente.

L’association sollicitait une subvention de 1500€.

E) Région Auvergne-Rhone-Alpes

Le dossier fut envoyé par mail en novembre 2018.
Larégion envoya une réponse définitive négative le 18/02/2019.

L’association sollicitait une subvention de 1000€.

F) Département de |'Isere

Le dossier fut adressé par mail en décembre 2018.
La réponse définitive est en attente.

L’association sollicitait une subvention de 1000€.
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IV. DISCUSSION

1- Sur la méthode d’évaluation des besoins

A) Constitution de I’échantillon

Biais de diffusion:

La diffusion de cette étude s’effectua via internet, et méme si une grande majorité des
médecins généralistes est informatisée, une petite proportion ne purent pas techniquement
avoir acces a ce questionnaire (66). De plus, afin de toucher une grande partie des médecins
généralistes, différentes structures du département isérois relayéerent le questionnaire. Or les

médecins généralistes ne sont pas obligatoirement des interlocuteurs de ces acteurs.

Biais de recrutement :

L’échantillon recruté n’est pas totalement représentatif de la population des médecins
généralistes isérois. Ainsi la constitution remplagants/installés est conforme a celle de I'Isere,
contrairement a la répartition femmes/hommes. En effet I'échantillon est constitué en grande
partie de femmes jeunes, ce qui correspond en partie a la féminisation de la profession (67).

Les femmes de moins de 45 ans ont rempli pres de la moitié des formulaires. Or il n’est
pas a négliger que les femmes jeunes (<40 ans), médecins généralistes, sont déja les
principales utilisatrices d'un SADM informatique tres diffusé en France : Antibioclic® (22). Un
outil similaire put donc les intéresser plus spécifiquement que le reste de la population des
médecins généralistes.

Les maitres de stage universitaire participérent également fortement, ce qui était
attendu compte-tenu de leur implication dans la formation des internes.

Quelques médecins non isérois répondirent au questionnaire. L’échantillon étant
petit, il ne permet pas d’extrapolation. Cependant, ces participants produisent des réponses
similaires a celles des isérois. Des études sur d’autres territoires seraient nécessaires pour
vérifier cette tendance. Un SADM informatique devrait pouvoir répondre a une demande

globale des médecins généralistes, au-dela du département de I'Isére.

B) Evaluation par les médecins généralistes de leurs difficultés

Lors de la réunion du groupe nominal, le questionnaire d’évaluation souleva une
interrogation : Les médecins généralistes sont-ils les plus aptes a connaitre leurs difficultés et

leurs problemes de prise en charge ?
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En effet, certains participants du groupe nominal furent surpris que les items concernant la
nociception et la gestion des morphiniques n’eussent pas été sélectionnés pour étre
développés dans un premier temps. Ainsi '’étude de Vandermeer et al. (68) étaye cette
hypothese : les médecins généralistes ne seraient pas forcément les mieux placés pour évaluer

leurs propres besoins.

De plus les participants au questionnaire sont plausiblement les médecins qui portent
une certaine sensibilité a la thématique. Ainsi leur ressenti concernant leurs difficultés face a
la prise en charge de la nociception et a la gestion des morphiniques est certainement

atténuée, par rapport au reste de la communauté médicale.

Toutefois, le bon taux de participation au niveau du département Isérois permet
d’espérer un recrutement de médecins peu expérimentés aux soins palliatifs.

Au demeurant, les médecins de I’échantillon reconnaissent malgré tout des difficultés,
dans la gestion des morphiniques et de la nociception. Car d’aprés I'étude des besoins, ce sont
les prochaines thématiques a expliciter (respectivement en septieme et huitieme

position) (cf Annexe 5).

2- Sur le contenu et la forme du site

A) Les items sélectionnés

Les six items mis en exergue par I'étude des besoins sont cohérents avec les données
de la littérature sur les situations posant le plus de probléme aux médecins généralistes gérant
des soins palliatifs (8,69,70).

Certains items remportent le suffrage de tous, tant en fréquence qu’en souhait de
priorité : agitation, dyspnée, prise en charge de la douleur mixte-neuropathique-
dysfonctionnelle. Ce sont des situations d'urgences, avec des symptomes bruyants qui
interpellent les soignants (6,10,31,33).

« Les voies d’administrations alternatives », unanimement sollicitées, reflétent les
difficultés pratiques rencontrées par les médecins. En effet depuis quelques années, de
nouvelles galéniques sont apparues sur le marché, avec des AMM parfois trés spécifiques,
voire absentes dans le cadre des soins palliatifs. L'ensemble des soignants peut se sentir perdu
face a tant de choix, et aux possibilités réelles de prescription en médecine générale.

De méme « Contacts locaux des structures en soins palliatifs et quand les contacter »
est un item réclamé par toutes les tranches d’ages. Il répond a la crainte, et malheureusement

parfois la réalité, des médecins généralistes de se retrouver seuls face a une situation de soins
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palliatifs a domicile (6,14,15,69). A souligner que cet item est le plus demandé par les
répondants dans la section « commentaire libres ».

En analysant par tranche d’age, ce sont les plus jeunes qui sollicitent majoritairement
un soutien pour la « Prise en charge de la douleur nociceptive » (Annexe 6). Les médecins plus
agés ayant plus d’expérience, et donc ’habitude de manipuler ces médicaments, sont moins
attachés a cet item, méme si des travaux comme ceux de Seamark et al. (71), Grim et al. (12),
Mitchell (8), Momen et al. (72), Devulder et al. (73) et Cretinon (74) réveélent parfois de mauvais

réflexes.

Cette étude souligne aussi le peu d'intérét des médecins généralistes face a certaines
situations de soins palliatifs, qui est également constaté dans les travaux de Conill et al. (28) et
de 'ONFV (6). Ainsi I'« Asthénie » récolte prés de 37% de mention « peu utile » ou «inutile », la
« Prise en charge du prurit » prés de 16% de ce vote également, et les « Prise en charge des
troubles urinaires » un peu moins de 15%. Ceci peut s’expliquer par des situations peu
impressionnantes et non urgentes, n'engageant généralement pas le pronostic vital. De plus,
pour I'exemple de I'asthénie, il n’y a pas de prise en charge évidente. Or d’apres les études de
Walsh et al. (30) et Ishii et al. (9), il s’agit de 'une des principales plaintes, en dehors de la
douleur, altérant la qualité de vie des patients en fin de vie.

Des échelles existent pourtant pour évaluer ces symptomes et la qualité de vie des
patients, dont le but est de proposer des aides spécifiques a chaque situation.

Un changement de paradigme serait la réalisation d’'une étude mettant en lumiere les
situations trop souvent délaissées par les équipes soignantes, mais importantes aux yeux des

patients.

B) Les solutions apportées

La réunion du groupe nominal questionna lintérét de proposer certaines
thérapeutiques. Effectivement devant des délais d’action parfois importants, la question de
I'indication se pose, chez des patients dont I'espérance de vie serait engagée a court terme.

Dans ces situations, il est important de garder a I'esprit que « Palliaclic » n’est qu'un
SADM. «Palliaclic » n’est pas une aide au diagnostic, ni au pronostic, et surtout il ne se

substitue pas a la réflexion du médecin, qui reste seul juge(40).
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C) Forme du site

Incontestablement, les participants de I'’étude des besoins et du groupe nominal
retinrent la forme interactive.

Il existe de probables biais, car pour chaque forme, un exemple de site déja existant
était proposé. Or la forme interactive, était associée a Antibioclic®, qui est le site le plus connu

et le plus ancien des sites cités en exemple(21,22,24).

Les participants releverent de multiples fois I'importance de la simplicité et de la
rapidité que devrait adopter le site. Reflet, une fois encore, de la réalité de la consultation en

libéral : un temps limité pour apporter une réponse aux problémes présentés.

3- Avenir du site

A) Perspectives de développement du site au-dela des six items

Pour une utilisation optimale du site, son propos doit probablement s’enrichir.
Ainsi, le groupe nominal supputa que le développement des catégories douleurs nociceptives
et gestion des morphiniques, pour la pratique des soins palliatifs en ambulatoire, était une
nécessite.

De méme la « Fiche Samu » (75), qui lors de travaux précédents (25) avait démontré sa
praticité et son utilité, pourrait rapidement étre proposée ou évoquée sur le site palliaclic.com.

Des travaux de theése sont actuellement en cours concernant les directives anticipés
avec une création de site internet leur étant dédié. Une collaboration, ou au moins un
dialogue, pourrait étre envisagé pour permettre 'enrichissement et la complémentarité des

deux sites.

Ces travaux ultérieurs pourraient étre soutenus par I'association « Palliaclic », dont 'un

des objectifs est de favoriser le développement du site.

B) Certification Honcode

Une labellisation par Honcode certifierait d’'une qualité certaine du site « Palliaclic »,
dans le vaste univers des sites web médicaux. Il est néanmoins important de souligner
quelques limites de ce label (76) :

- Le contrdle de la véracité des informations produites par le site ne fait pas partie de ses

critéres de sélection.
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- Elle nécessite une cotisation qui varie en fonction du nombre de visiteurs sur le site.
Ce colt peut représenter des frais significatifs pour une association, mais restent peu
importants pour une organisation commerciale, introduisant ainsi un biais favorisant
ce type de structures.
La certification ne pourra donc étre briguée qu'une fois le site « Palliaclic » effectif.
S’ajoute une réflexion autour du colt de cette labellisation. En effet, pour I'association

« Palliaclic », il s’agit d'une dépense itérative qui n’est pas négligeable dans son budget.

A savoir que d’autres labels francophones ont vu le jour depuis :

e Centrale santé avait mis au point Net Scoring® (77). Des médecins, des ingénieurs, des
juristes, des bibliothécaires médicales avaient participé a sa conception. Ainsi les criteres
de qualité de l'information de santé sur Internet étaient regroupés en huit grandes
catégories : Crédibilité, Contenu, Hyperliens, Design, Interactivité, Aspects quantitatif,
Aspects déontologiques, Accessibilité. Son site internet n'est plus accessible
actuellement.

o Le référentiel INPES (Institut National de Prévention et d'Education pour la Santé) (78),
orienté pour tous types de contenus interventionnels en santé, comprend 65 critéres
répartis en cinq catégories: Qualité du contenu, Qualité pédagogique, Qualité du
support, Qualité de la conception, Appréciation d’ensemble.

e La grille d’évaluation de sites internet de formation médicale (79), mise en place par les
Médecins francophones du Canada, comprend 54 indicateurs rangés dans cing
catégories: Crédibilité, Contenu, Conception technique, Interactivité, Eléments
spécifiques aux modules. Elle est axée uniquement sur le développement de sites
internet.

Le site « Palliaclic » pourrait donc aussi s'inspirer ou s’orienter vers ces chartes de

qualité dans la suite de son développement, si ceci s’avérait bénéfique.

C) Développement pluridisciplinaire du site

« Palliaclic » prit la décision de centrer son site sur 'acteur médecin généraliste.
Or, les soins palliatifs en ambulatoire se pratiquent dans le cadre dune équipe
pluriprofessionnelle (32,49), travaillant autour et pour le patient. A 'avenir un développement
par et pour des professionnelles de santé tels que les IDE, les pharmaciens, les aides-soignants,

les auxiliaires de vie, devrait étre envisagé.
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D) Stratégie de communication

Pour que 'outil soit fonctionnel, il faut qu’il soit connu et utilisé par les médecins
généralistes. Beaucoup d’outils existent en médecine, mais sont sous-utilisés du fait d'un
manque de reconnaissance ou de visibilité (25). Ainsi la communication autour de ce projet
doit étre approfondie.

Différentes stratégies complémentaires sont envisagées. L'objectif est de toucher un
public large :

e Proposition de publications dans des revues médicales

e Proposition de publications dans des revues de syndicats de médecins
généralistes

e Communication vial'ordre des médecins de I'Isere

o Participation a des congrés

o Communication via les fondations partenaires

e Inclusion sur une plateforme qui regroupe les sites médicaux orientés vers les

professionnels de santé : « Kit médical »

E) Partenariats et financement sur le long terme

L’association a sollicité des subventions pour la création et le développement a court
et moyen terme du site.

Pour le long terme et la pérennité du site, un partenariat ou un parrainage devra
éventuellement étre examiné.

La structure choisie devra avoir une légitimité dans le domaine des soins palliatifs, étre
une interlocutrice privilégiée des médecins généralistes et indépendante des laboratoires
pharmaceutiques.

La MRSI et le service des soins palliatifs du CHU de Grenoble ont été jusqu’a présents
des partenaires privilégiés. A I'avenir, des liens plus étroits avec ces structures ou des

collaborations avec d’autres acteurs pourraient étre envisagés.

Ainsi, dans le cadre de la demande de subvention auprés de la Fondation APICIL,
I'association «Palliaclic » doit rencontrer le CORASP, réseau de soins palliatifs, pour lui
présenter le projet de site internet. Un comité scientifique sera présent. Ce second groupe
permettra a palliaclic.com de bénéficier d'un autre regard sur la derniere version de la
maquette. Il permettra également d’étendre le rayonnement du site sur 'ensemble de la

région.
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CONCLUSION

Palliaclic.com est un nouvel outil informatique destiné aux médecins généralistes,
pour les aider a la prise en charge des patients en soins palliatifs a domicile.
Son utilisation se veut intuitive et adaptée a la pratique quotidienne en soins primaires. Son
dessein n’est pas de se substituer au raisonnement clinique du médecin, mais bien de lui
proposer des options thérapeutiques dans des situations ot il peut parfois se trouver en
difficulté.

Par la suite, un tel site nécessitera de pouvoir se développer au-dela des six premiers
items sollicités, car les autres thématiques ont également été jugées importantes par les

professionnels de santé interrogés lors de ce projet.

Une évaluation de I'utilisation du site sera indispensable afin de connaitre les pages
web les plus consultées, le temps passé sur le site, le profil des utilisateurs.
Cette évaluation permettra d’améliorer progressivement cet outil. Palliaclic.com doit étre
capable d’évoluer et de s’adapter réguliérement aux besoins des médecins généralistes et de
leurs patients.

Le développement et les évaluations ultérieurs se poursuivront avec la contribution de

futurs théses ou travaux de recherche.
La finalité de Palliaclic.com: libérer du temps pour permettre aux soignants de se

concentrer sur larelation humaine médecin-malade, part essentielle de la prise en charge d'un

patient en soins palliatif.
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CONCLUSION GENERALE

THESE SOUTENUE PAR :
Juliette CREANGE &  Marie DESESQUELLES

TITRE :

COMMENT CREER UN SYSTEME D’AIDE A LA DECISION MEDICALE INFORMATIQUE,
POUR LA PRISE EN CHARGE DES SITUATIONS DE SOINS PALLIATIFS A DOMICILE,
ADAPTE AUX BESOINS DES MEDECINS GENERALISTES ISEROIS ?
CONCEPTION DU SITE PALLIACLIC

CONCLUSION :

En France, prées de 80 % des personnes interrogées au cours d’enquétes d’opinion
souhaiteraient décéder a leur domicile, tandis quen réalité seul un quart des francais
meurt dans leur foyer. Le médecin généraliste, au cceur de la prise en charge ambulatoire
des soins palliatifs, doit disposer d'outils adaptés 4 la prise en charge de ces patients. Des
Systémes informatisés d’Aide a la Décision Médicale (SADM) existent dans de nombreux
domaines, mais dans celui des soins palliatifs, ces outils sont inadaptés au temps de la
consultation du médecin généraliste.

L'objectif de ce travail fut de construire un SADM de soins palliatifs approprié, basé
sur une étude des besoins auprés des médecins généralistes de I'lsére.

Cette étude a consisté dans un premier temps a l'envoi et au recueil d'un
questionnaire pour prioriser les thématiques a développer.

Dans un second temps, la rédaction du contenu du SADM a été effectuée en
s'appuyant sur la littérature scientifique existante.

Enfin, un groupe nominal fut réuni pour la correction de la forme. Il devait
répondre a la question : « Linformation de la maquette palliaclic.com (le SADM) est-elle
claire et adaptée a la pratique ambulatoire des soins palliatifs 7 »

289 réponses au questionnaire firent ressortir les thématiques: « Confusion »,
«Voies d'administrations alternatives », «Dyspnée», «Sédation», «Douleur mixte,
neuropathique, psychogéne » et « Contacts locaux en soins palliatifs ».

Les recherches bibliographiques se sont appuyées sur les bases de données Pubmed
et des sociétés savantes concernées.

L'optimisation de la forme du SADM s'effectua en réunissant un groupe nominal
composé de médecins généralistes et de praticiens hospitaliers de soins palliatifs, 1l évalua
la maquette du site et émit des avis qui menérent a des modifications.

Cette étude a permis d’éclairer les besoins et les attentes des médecins généralistes
pour les soins palliatifs ambulatoires, et de batir un SADM informatisé compatible avec ce
mode d’exercice.

VU ET PERMIS D'IMPRIMER
Grenoble, le: 1 2 le3 LS

LE DOYEN

DE LA THESE

Pr. Patrice MORAN
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ANNEXES

Annexe 1 : Statuts de ’association « Palliaclic »

STATUTS DE I'ASSOCIATION PALLIACLIC
par application de la
loi du 1* juillet 1901 et du décret du 16 aolt 1901.

ARTICLE PREMIER - NOM

Il est fondé entre les adhérents aux présents statuts une association régie par la loi du 1* juillet 1901 et le
décret du 16 aodt 1901, ayant pour titre : PALLIACLIC

ARTICLE 2 - BUT OBJET

Cette association a pour objet : La création,le développement et la promotion du site PALLIACLIC.COM.
Le site PALLIACLIC.COM a pour but d'aider les médecins généralistes a la prise en charge des patients en
situation de soins palliatifs a domicile.

ARTICLE 3 - SIEGE SOCIAL

Le siege social est fixé chez Mme CREANGE Juliette au 27 boulevard de la Républiaue 38200 Vienne.
Il pourra étre transféré par simple décision du conseil d'administration.

Article 4 - DUREE
La durée de I'association est illimitée.

ARTICLE 5 - COMPOSITION

L'association se compose de membres actifs. Pour é&tre membre actif, il est nécessaire d'étre agréé par le
conseil d'administration qui statue souverainement. Tout membre actif ayant adhéré a l'association,
s'engageant a respecter les présents statuts et a jour de sa cotisation, est électeur et éligible.

ARTICLE 6 - ADMISSION

Pour faire partie de I'association, il faut étre agréé par le conseil d'administration, qui statue, lors de
chacune de ses réunions, sur les demandes d'admission présentées.

ARTICLE 7 - MEMBRES — COTISATIONS

Sont membres actifs ceux qui ont pris I'engagement de verser annuellement une cotisation annuelle fixée
par l'assemblée tous les ans.

ARTICLE 8. - RADIATIONS

La qualité de membre se perd par:

a) La démission;

b) Le déces;

c) La radiation prononcée par le conseil d’administration pour non-paiement de la cotisation ou pour motif
grave, l'intéressé ayant été invité par lettre recommandée 2 fournir des explications devant le bureau
et/ou par écrit.

ARTICLE 9. - AFFILIATION

La présente association peut adhérer a d’autres associations, unions ou regroupements par décision du
conseil d’administration. Dans ces situations, elle se conformera aux statuts et au réglement intérieur de

ces organismes. '\m
5
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ARTICLE 10. - RESSOURCES

Les ressources de l'association comprennent :

1° Le montant des droits d'entrée et des cotisations;

2° Les subventions de I'Etat, des départements et des communes.

3° Les subventions qui peuvent lui étre accordées par des collectivités publiques et établissements publics
4° Les subventions qui peuvent lui étre accordées par des fondations d'utilité publique ou des associations

loi 1901 a but non lucratif.
5° Toutes les ressources autorisées par les lois et reglements en vigueur.

ARTICLE 11 - ASSEMBLEE GENERALE ORDINAIRE

L'assemblée générale ordinaire comprend tous les membres de I'association a quelque titre qu'ils soient.

Elle se réunit une fois par an. Quinze jours au moins avant la date fixée, les membres de I'association sont

convoqués par ies soins du secrétaire. L'ordre du jour figure sur les convocations.
Le président, assisté des membres du conseil, préside I'assemblée et expose la situation morale ou I'activité

de I'association.
Le trésorier rend compte de sa gestion et soumet les comptes annuels (bilan, compte de résultat et annexe)

a I'approbation de I'assemblée.
L’assemblée générale fixe le montant des cotisations annuelles et du droit d’entrée a verser par les

différentes catégories de membres.
Ne peuvent étre abordés que les points inscrits a I'ordre du jour.

Les décisions sont prises a la majorité des voix des membres présents ou représentés.
Il est procédé, aprés épuisement de I'ordre du jour, au renouvellement des membres sortants du conseil.

Toutes les délibérations sont prises a main levée, excepté I'élection des membres du conseil.
Les décisions des assemblées générales s'imposent a tous les membres, y compris absents ou représentés.

ARTICLE 12 - ASSEMBLEE GENERALE EXTRAORDINAIRE

Si besoin est, ou sur la demande de la moitié plus un des membres inscrits, le président peut convoquer
une assemblée générale extraordinaire, suivant les modalités prévues aux présents statuts et uniquement
pour modification des statuts ou la dissolution ou pour des actes portant sur des immeubles.

Les modalités de convocation sont les mémes que pour I'assemblée générale ordinaire.

Les délibérations sont prises a la majorité des membres présents.

ARTICLE 13 - CONSEIL D'ADMINISTRATION

L'association est dirigée par un conseil constitué du bureau, élu pour 1 année par l'assemblée générale. Les
membres sont rééligibles.

Le conseil d'administration se réunit au moins une fois tous les 6 mois, sur convocation du président, ou a
la demande du quart de ses membres.

Les décisions sont prises a la majorité des voix; en cas de partage, la voix du président est prépondérante.

Tout membre du conseil qui, sans excuse, n'aura pas assisté a trois réunions consécutives sera considéré
comme démissionnaire.
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ARTICLE 14 — LE BUREAU

Le conseil d'administration élit parmi ses membres, a bulletin secret, un bureau composé de :

1) Un-e- président-e-;

2) Un-e- ou plusieurs vice-président-e-s s'il y a lieu ;

3) Un-e- secrétaire et, s'il y a lieu, un-e- secrétaire adjoint-e-;

4) Un-e- trésorier-e-, et, si besoin est, un-e- trésorier-e- adjoint-e-.

Le bureau est élu pour une durée de 1 an. Ces membres sont rééligibles.

Les présentes fonctions sont cumulables par un méme membre, a I'exception des fonctions de présidence
et de trésorerie, qui ne peuvent pas étre effectuées de maniére concomitante.

ARTICLE 15 — INDEMNITES

Toutes les fonctions, y compris celles des membres du conseil d’administration et du bureau, sont gratuites
et bénévoles. Seuls les frais occasionnés par 'accomplissement de leur mandat sont remboursés sur
justificatifs. Le rapport financier présenté a I'assemblée générale ordinaire présente, par bénéficiaire, les
remboursements de frais de mission, de déplacement ou de représentation.

ARTICLE - 16 - REGLEMENT INTERIEUR

Un réglement intérieur peut étre établi par le conseil d'administration, qui le fait alors approuver par
I'assemblée générale.

Ce réglement éventuel est destiné a fixer les divers points non prévus par les présents statuts, notamment
ceux qui ont trait a I'administration interne de |'association.

ARTICLE - 17 - DISSOLUTION

En cas de dissolution prononcée selon les modalités prévues a I'article 12, un ou plusieurs liquidateurs sont
nommés, et I'actif net, s'il y a lieu, est dévolu a un organisme ayant un but non lucratif ou a une association
ayant des buts similaires, conformément aux décisions de I'assemblée générale extraordinaire qui statue
sur la dissolution. L’actif net ne peut étre dévolu a un membre de I'association, méme partiellement, sauf
reprise d’un apport.

Article — 18 LIBERALITES :

L’association s’engage a présenter ses registres et pieces de comptabilité sur toute réquisition des autorités
administratives en ce qui concerne I'emploi des libéralités qu’elle serait autorisée a recevoir, a laisser visiter
ses établissements par les représentants de ces autorités compétents et a leur rendre compte du
fonctionnement desdits établissements.

« Fait a Vienne, le 13/07/2018. »

CREANGE Juliette DESESQUELLES Marie
Présidente Trésoriere & Secrétaire
N
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Annexe 2 : Termes MeSH par item

Termes MeSH

Traduction francaise du MeSH
Confusion

Antipsychotic agents Neuroleptiques
Benzodiazepines Benzodiazépines

Confusion Confusion

Delirium Délires

Hallucinations Hallucinations

Psychomotor agitation Agitation psychomotrice
Sleepiness Somnolence

Administration, cutaneous Administration par voie cutanée
Administration, oral Administration par voie orale
Administration, rectal Administration par voie rectale
Administration, sublingual Administration par voie sublinguale
Analgesics Analgésiques

Anti-anxiety agents Anxiolytiques

Anti-bacterial agents Antibactériens
Anticonvulsants Anticonvulsivants
Antidepressive agents Antidépresseurs

Antidotes Antidotes

Antiemetics Antiémeétiques
Anti-inflammatory agents Anti-inflammatoires
Antipsychotic agents Neuroleptiques

Anti-ulcer agents Antiulcéreux

Diphosphonates Diphosphonates

Diuretics Diurétiques

Fluid therapy Traitement par apport liquidien
Histamine antagonists Antihistaminiques
Hypodermoclysis Hypodermoclyse

Injections, intramuscular Injections musculaires
Injections, intravenous Injections veineuses
Injections, subcutaneous Injections sous-cutanées
Laxatives Laxatifs

Muscarinic antagonists Antagonistes muscariniques

Sédation

Deep sedation Sédation profonde

Douleur neuropathique, mixte et dysfonctionnelle

Anticonvulsants Anticonvulsivants

Antidepressive agents, tricyclic Antidépresseurs tricycliques

Nevralgia Névralgie

Pain Douleur

Somatoform disorders Troubles somatoformes
Contacts locaux

Directory Répertoire
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Annexe 5 : Cartographie combinée des réponses de la partie 2

du questionnaire
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Annexe 6 : Items a développer en priorité en fonction de I'’age
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