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1 - Introduction

Les soins palliatifs (SP) sont définis comme étant des soins actifs, continus, évolutifs,
coordonnés et pratiqués par une équipe pluri professionnelle dans une approche globale et
individualisée.(1) Une pathologie releve d’une prise en charge palliative lorsqu’elle est
considérée comme incurable en I'état des connaissances scientifiques actuelles.(2)

A I’échelle internationale, I'Organisation mondiale de la santé (OMS) appuie cette notion en
définissant en 2002 les SP comme des soins qui « cherchent a améliorer la qualité de vie des
patients et de leur famille, face aux conséquences d'une maladie potentiellement mortelle,
par la prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec
précision, ainsi que le traitement de la douleur et des autres problémes physiques,
psychologiques et spirituels qui lui sont liés [...] ».(3)

En France, le premier texte |égislatif de référence sur les SP est apparu en 1986. Il s'agissait
de la circulaire du 26 aolt 1986, dite "circulaire Laroque", relative a I'organisation des soins
et a l'accompagnement des malades en phase terminale. La loi n°99-477 du 9 juin 1999
introduit la notion de droit a I'acces aux SP. Plus récemment, la loi Léonetti en 2005 puis
Léonetti-Claeys en 2016(4) ont profondément modifié les droits des malades en fin de vie.
Enfin, le plan national 2015-2018 pour le développement des SP et 'accompagnement de la

fin de vie en France a insisté sur la nécessité d’une prise en charge anticipée.(5)

De nombreuses études ont souligné le bénéfice de la mise en place d’une démarche
palliative précoce dans des situations préalablement identifiées. Ce bénéfice est d’ordre
gualitatif, en matiere de qualité de vie(6—8) mais aussi quantitatif en matiére de survie.(6,9)
Les SP n’excluent pas, dans un souci de confort, la poursuite des traitements spécifiques en

lien avec la pathologie des patients.(3)
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La plupart des interventions des équipes spécialisées en SP arrivent tardivement, en
particulier dans les situations oncologiques, ou le délai d’intervention précede le déces de 30
a 60 jours. De plus, dans ce contexte terminal, les patients recoivent encore parfois des
traitements spécifiques (10,11) pouvant engendrer un inconfort.(12)

Il existe encore des freins a la mise en place des SP ou a l'intervention des équipes
spécialisées auprés des patients qui pourraient en bénéficier au sein des structures
hospitaliéres. lls sont notamment liés aux difficultés que représentent I'annonce (tant pour
le soignant que pour le patient), la prise de décision et I'organisation de la prise en charge

palliative.(13)

Des outils d’aide au diagnostic des situations palliatives existent déja : SPICT (Supportive and
palliative care indicators tool guidance)(14), RADPAC (Radboud indicators for Palliative Care
needs)(15), NECPAL (Neccesidades Palliativas)(16). Ces outils éludent pour certains le
versant psycho-social, et sont dédiés a la seule utilisation médicale.

Le comité scientifique de la Société francaise d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP)
a créé et validé en 2010 un questionnaire intitulé Pallia-10 (Annexe 1), destiné aux soignants,
pour lequel au-dela d’un nombre de réponses positives a 3/10 items, le recours a une équipe
spécialisée en SP devient nécessaire.

Pallia-10 explore les différents axes d’une prise en charge globale sur le versant médical,
psychologique et social. Ce questionnaire permet aux équipes hospitalieres de mieux
appréhender les situations palliatives pour prioriser et favoriser une bonne coordination des

interventions mais aussi élaborer le meilleur projet de soins possible pour les patients.
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La place des médecins généralistes dans la coordination du parcours de soin est
fondamentale. lls ont un ro6le pivot dans linterface « ville-hopital». La bonne
communication des intervenants hospitaliers et ambulatoires favorise une prise en charge
optimale du patient et a plus forte raison lorsque celui-ci reléve de SP.(17,18)

Les MG sont de plus en plus confrontés a des situations palliatives complexes a domicile(19)
alors que leur formation a la médecine palliative est insuffisante(20,21), justifiant une

collaboration avec des professionnels spécialisés en SP.

Le but de cette étude est d’analyser I'impact de la diffusion du questionnaire Pallia-10 au
sein du CHU de Clermont Ferrand sur le délai du premier appel a une équipe spécialisée en
SP. Une évaluation de l'intérét d’une diffusion de cet outil en médecine générale de ville

compléte ce premier objectif.
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2 - Matériels et Méthodes

2-1 Description de I’étude

Il s’agit d’'une étude quantitative, observationnelle, rétrospective et unicentrique menée sur
le CHU de Clermont-Ferrand.

Elle s’est déroulée de novembre 2017 a mars 2019 en trois phases.

L'étude contient également une enquéte qualitative par entretiens individuels aupres de

trois MG dans le département du Puy-de-Déme de février a mars 2019.

2-2 Objectifs de I’étude et criteres de jugement

2-2-1 Objectif principal :

L'objectif principal de I'étude était de mesurer I'impact de la diffusion du questionnaire
Pallia-10 au sein du CHU de Clermont-Ferrand sur la précocité du premier appel a I’'EMSP.

Le critére de jugement principal correspondait a la variation du délai entre la date du
premier appel a un intervenant spécialisé en SP et la date a partir de laquelle le score était
supérieur a trois, avant et apres diffusion de I'outil Pallia-10. Le délai étant défini par

I'investigatrice.

2-2-2 Objectifs secondaires :

Il s’agissait de définir I'impact de la diffusion de Pallia-10 sur la variation de ce méme délai
pour un score supérieur a 5, avant et aprés diffusion de I'outil. Ce choix de valeur seuil
faisant référence a une étude observationnelle, menée ne France en 2015, qui proposait un
score supérieur a 5 plus adapté pour déclencher I'intervention d’une équipe spécialisée en

SP.(22)
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L'étude s’est ensuite intéressée a rechercher I'impact de la diffusion de Pallia-10 sur les
motifs d’appel a 'EMSP concernant les patients, les familles et les équipes soignantes.

Enfin, pour la partie qualitative de I'étude, il s’agissait de recueillir par entretiens semi-
directifs le vécu, la représentation et les difficultés rencontrées en SP a domicile par les MG

et d’évaluer I'intérét de I'outil Pallia-10 en pratique libérale.

2-3 Populations étudiées

2-3-1 Patients

Il s’agissait de patients hospitalisés au sein des services de médecine ou de chirurgie du CHU
de Clermont-Ferrand sur les trois sites : le CHU Gabriel Montpied, le CHU Estaing et le CHU
Louise Michel. Il pouvait s’agir d’'une hospitalisation compléte ou ambulatoire.

Les patients inclus dans I'étude étaient majeurs (plus de 18 ans), en situation palliative et
présentaient une réponse positive a plus de 3 des items du questionnaire Pallia-10.

La situation palliative était définie par I'existence d’'une pathologie grave incurable dans
I’état des connaissances scientifiques actuelles, apres concertation collégiale des médecins

référents.

2-3-2 Médecins généralistes

L'enquéte qualitative visait une population de médecins généralistes exercant en libéral
dans le département du Puy-de-Dome. L’échantillon de petite taille devait étre hétérogéne

par souci de représentativité de la diversité des profils de MG.
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Les criteres de variabilité de I'échantillonnage étaient : le sexe, I'age, la date d’installation, le
mode d’exercice (cabinet individuel ou de groupe), le milieu d’exercice (rural, semi-rural,

urbain), la qualité de maitre de stage universitaire.

2-4 Les phases de recueil des données quantitatives et la diffusion de I'outil

2-4-1 Premiére phase : recueil des données avant diffusion de Pallia-10 aux services

référents du CHU

Elle a débuté en novembre 2017 et s’est poursuivie jusqu’en avril 2018. Elle a permis
I'inclusion de 79 patients.

Apres intervention de I'EMSP ou avis téléphonique suite a la sollicitation d’un service
référent, 'investigatrice a procédé a une évaluation du patient a I'aide de I'outil Pallia-10 en
datant chaque item positif. Il a ainsi été possible de déterminer un délai entre la date de
premier appel a I’'EMSP par un service et la date a partir de laquelle le score était supérieur a
trois. Ce score étant théoriquement déclencheur d’une intervention de I'équipe mobile. Ce
délai a également été calculé pour un score supérieur a 5.

Des données cliniques et para cliniques ont été extraites des dossiers patients informatisés
du CHU de Clermont-Ferrand a partir du logiciel « Crossway» mais aussi a partir des dossiers
papiers des patients suivis par 'EMSP. Elles ont été consignées sous forme de tableau dans
le logiciel « Excel ».

Ces données correspondaient a : I'age, le sexe, la pathologie palliative, le caractére
oncologique ou non de la pathologie, le service d’hospitalisation, la spécialité médicale ou
chirurgicale du service, la date du déces.

Les parametres biologiques des patients ont été abondés a partir du logiciel « Cyberlab » :

CRP, taux de polynucléaires neutrophiles, taux de lymphocytes, albuminémie.
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2-4-2 Deuxiéme phase : diffusion de I'outil Pallia-10 sur le CHU

La diffusion de I'outil Pallia-10 sur le CHU de Clermont-Ferrand s’est déroulée de juin a
décembre 2018 via différents modes de diffusion : diffusion large par information mail aux
soignants en lien avec le service de communication du CHU, au cours de réunions ou de
formations aux médecins, internes, infirmiers, aides-soignants. Enfin, un important travail de
terrain a été réalisé avec la distribution de flyers de présentation de Pallia-10, des SP et de

I’"EMSP.

2-4-3 Troisieme phase : recueil des données apres diffusion de Pallia-10

Elle s’est déroulée entre décembre 2018 et mars 2019 et a permis l'inclusion de 74 patients.

Le score Pallia-10 a été calculé par la méme investigatrice suite aux interventions de 'EMSP
(sur le terrain ou téléphonique) selon les mémes modalités. Cela a permis de déterminer le
délai entre la date du premier appel de EMSP et la date a partir de laquelle le score était
supérieur a 3 et a 5 indépendamment de la connaissance et/ou de I'utilisation de I'outil par

I’équipe référente.

2-5 Recueil des données qualitatives

Elles ont été recueillies par enregistrement vocal suivant un entretien semi-dirigé orienté
vers 4 thémes regroupés dans un guide d’entretien (Annexe 2). Ces thémes sont : vécu des
SP a domicile, formation et connaissance en SP des MG, connaissance et utilisation des
réseaux ville-hopital en SP, découverte de l'outil Pallia-10 et utilisation dans la pratique

courante.
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Le guide d’entretien n’a pas été testé au préalable au cours d’un entretien pilote. Il a été
enrichi d’une question apres le premier entretien : trouveriez-vous utile de recevoir une
information en lien avec I'outil Pallia-10 sur les différents réseaux accessibles au médecin
traitant et sur les interlocuteurs potentiels en SP ?

Les enregistrements ont été retranscrits dans leur intégralité sous forme de verbatim dans
Microsoft Word. L'investigatrice ne s’est autorisée aucune modification des dialogues.

Le recrutement des médecins généralistes s’est fait par connaissance directe de I'enquéteur
et/ou par prise de contact téléphonique en fonction du lieu d’exercice et envoi d’une
information mail présentant le travail de these et les modalités de déroulement de

I’entretien (Annexe 3).

2-6 Aspect éthique et réglementaire

2-6-1 Ethique

Le projet d’étude a été soumis a une simple évaluation éthique par le Comité de protection
des personnes (CPP) Sud-Est VI (au titre de recherche n’impliquant pas la personne humaine)

et n’a pas recueilli d’opposition.

2-6-2 Réglementaire

Les patients éligibles ont été prévenus de I'éventuelle utilisation anonyme de leurs données
a des fins de recherche par affichage dans le livret d’accueil du CHU de Clermont-Ferrand.
Les données ont été saisies de maniére anonyme et sauvegardées cryptées.
L’enregistrement des données a fait I'objet d’'une déclaration a la Commission nationale de
I'informatique et des libertés (CNIL) par I'intermédiaire du correspondant informatique et

liberté de I’établissement.
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Le consentement des médecins ayant été interviewés a été recueilli oralement au préalable
de 'entretien.

Ces entretiens ont été consignés par enregistrement vocal anonyme a partir d’'une
application dictaphone mobile. lls ont été détruits en intégralité aprés retranscription écrite

des données.

2-7 Analyse statistique

Les données ont été analysées avec le logiciel SAS v9.4.

Les données quantitatives sont exprimées par la moyenne (écart-type) (m (5D)), minimum-
maximum (min-max) et médiane [intervalle interquartile] (médiane [Q1-Q3]).

Les données qualitatives sont exprimées en effectif (n) et pourcentage (%).

Des tests statistiques bilatéraux ont été effectués, le risque d’erreur consentie a été fixé a
a=5 %.

Des tests de Shapiro-Wilk ont été utilisés pour tester la normalité des variables
guantitatives. Lorsque les variables n’étaient pas gaussiennes, une transformation
logarithmique a été utilisée.

Les variables quantitatives ont été comparées entre deux groupes a l'aide de tests de
comparaison de moyennes t De Student (ou tests non paramétriques de Mann-Whitney en
cas de non normalité).

Les corrélations entre deux variables quantitatives ont été estimées par des coefficients de

corrélation de Pearson ou de Spearman (en cas de normalité).
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Les variables qualitatives ont été comparées entre deux groupes a l'aide de tests du Khi-
Deux (ou tests exacts de Fisher si les conditions d’application du test du Khi-Deux n’étaient
pas respectées).

Le test des rangs signés de Wilcoxon a été utilisé pour comparer le score de I'outil Pallia-10

donné lors des appels a celui calculé lors du recueil de données.

Les données qualitatives des entretiens ont bénéficié d’'une analyse par un seul chercheur,

selon les méthodes « entretien par entretien » dite longitudinale et « analyse thématique »

dite transversale via Microsoft Excel (v14.7.7)
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3 - Résultats

3-1 Analyse quantitative

3-1-1 Description des populations de patients

L'étude a concerné 153 patients hospitalisés. La population étudiée était principalement
masculine et présentait des pathologies oncologiques.

79 patients ont étés inclus avant la diffusion du questionnaire Pallia-10 et 74 apres diffusion.

Avant diffusion Pallial0 Apres diffusion Pallial0

Sexe : 0,0005
Hommes 58 (73,4%) 40 (54,1%)
Femmes 21 (26,6%) 34 (45,9%)

Age : 0,8157
m (SD) 69,6 (12,5) 70,1 (15,2)

Classe age - seuil 60 ans : 0,8352
<60 ans 16 (20,3%) 16 (21,6%)
260 ans 63 (79,7%) 58 (78,4%)

Classe age - seuil 70 ans : 0,3601
<70ans 40 (50,6%) 32 (43,2%)
>70 ans 39 (49,4%) 42 (56,8%)

Service de chirurgie : 0,0031
Oui 31 (39,2%) 13 (17,6%)
Non 48 (60,8%) 61 (82,4%)

Pathologie cancéreuse : 0,2527
Oui 56 (70,9%) 46 (62,2%)
Non 23(29,1%) 28 (37,8%)

Score Pallial0 calculé : 0,4199
m (SD) 5,8 (1,0) 5,7 (1,1)

Seuil score 5 : 03111
<5 32 (40,5%) 36 (48,6%)
>5 47 (59,5%) 38 (51,4%)

Tableau 1: caractéristiques des patients avant et apreés diffusion de Pallia-10

Une analyse en sous-groupe a été réalisée en utilisant des ages seuils de 60 et 70 ans.

L’essentiel des patients observés avaient un age supérieur a 60 ans avec une répartition
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similaire avant/aprés, que I'age soit supérieur ou inférieur a 70 ans. La communication sur

I’outil Pallia-10 n’a pas influencé la répartition des ages.

Une analyse plus détaillée des réponses apportées par l'investigatrice aux 10 items du
guestionnaire a été réalisée avant et aprés diffusion. L'information des soignants sur Pallia-
10 n’a pas apporté de différence significative aux réponses.

Les questions 2 (facteurs pronostics péjoratifs), 3 (maladie rapidement évolutive) et 5
(symptomes non soulagés) ont été majoritairement positives. Les questions 6 (vulnérabilité

psychique) et 9 (questionnement de I'équipe) ont fait également l'objet de réponses

positives mais plus modestement.

Question (Q) Avant diffusion Pallial0 Apres diffusion Pallial0

Pallial0 - Q1: /
Non 0 0
Oui 79 (100%) 74 (100%)

Pallial0-Q2: 0,8618
Non 4 (5,1%) 6 (8,1%)
Oui 75 (94,9%) 68 (91,9%)

Pallial0-Q3: 0,1527
Non 6 (7,6%) 11 (14,9%)
Oui 73 (92,4%) 63 (85,1%)

Pallial0-Q4: 0,7860
Non 60 (76,9%) 51 (75,0%)
Oui 18 (23,1%) 17 (25,0%)

Pallial0 - Q5 : 0,7230
Non 10 (12,7%) 8 (10,8%)
Oui 69 (87,3%) 66 (89,2%)

Pallial0-Q6: 0,6768
Non 30 (38,5%) 26 (41,9%)
Oui 48 (61,5%) 36 (58,1%)

Pallial0- Q7 : 0,2420
Non 49 (62,8%) 39 (53,4%)
Oui 29 (37,2%) 34 (46,6%)

Pallial0-Q8: 0,7710
Non 70 (89,7%) 60 (88,2%)
Oui 8 (10,3%) 8(11,8%)
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Pallial0-Q9: 0,0869

Non 39 (49,4%) 26 (35,6%)
Oui 40 (50,6%) 47 (64,4%)
Pallial0 - Q10 : 0,1175
Non 59 (76,6%) 59 (86,8%)
Oui 18 (23,4%) 9 (13,2%)

Tableau 2 : répartition de la positivité des 10 items avant et apres diffusion de Pallia-10

Le délai entre la date d’intervention et le déces des patients avant la phase de diffusion de
Pallia-10 était en moyenne de 42,6(80,8) (0-368) jours tout score confondu.

Le nombre d’interventions d’EMSP n’a pas été majoré suite a la sensibilisation des équipes
soignantes a Pallia-10. En effet, a effectif constant, 195 interventions ont eu lieu sur le

premier trimestre 2018 et 198 sur le premier trimestre 2019.

3-1-2 Mode de diffusion de Pallia-10

2,70% /—5'40%
1,40% m MAIL
23% i CADRE et MAIL
— / « FORMATION et MAIL

& INFORMATION DIRECTE
et MAIL

v & INFORMATION DIRECTE
et CADRE et MAIL
W INFORMATION DIRECTE
et FORMATION et MAIL

13,50%

Figure 1: répartition des modes de diffusion pour chaque demande d'avis a 'EMSP

L’ensemble des soignants du CHU a regu une information par mail.
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Le mode de diffusion par les cadres du CHU était validé comme tel lorsqu’une présentation
de I'outil était réalisée par le cadre de santé au cours d’une réunion de service et que cette

information était revenue a l'investigatrice ou aux membres de 'EMSP.

3-1-3 Impact de la diffusion de Pallia-10 sur le délai du premier appel a 'EMSP

Aprés la phase de diffusion, 77% des interlocuteurs ont déclaré avoir connaissance du

questionnaire et 42% |'avoir utilisé avant de contacter I'EMSP.

L'analyse globale de la population aprés diffusion n’a pas montré d’amélioration du délai

moyen d’appel a une EMSP, indépendamment du score.

La connaissance de |'outil par les appelants n’a pas influé sur le délai moyen pour un score
supérieur a 3 puisque ce dernier passait de 70,5 a 72,2 jours. Pour un score supérieur a 5 il
existait une diminution non significative de ce délai moyen passant de 15,4 a 12,6 jours.

L'utilisation de I'outil par les appelants a mis en évidence une tendance non significative a la
diminution du délai du premier appel a une équipe spécialisée en SP, indépendamment du
score. En effet pour un score supérieur a 3 le délai moyen est passé de 70,5 jours a 52,9 et

pour un score supérieur a 5 de 15,4 a 13,4 jours.

Avant diffusion Apres  diffusion

Pallia-10 Pallia-10
p-value

Délai entre appel et score Pallia-10 > 3 (en jours) :

m (SD) 70,5 (129,6) 86,6 (208,0) 0,8922
Délai entre appel et score Pallia-10 > 5 (en jours) :
m (SD) 15,4 (19,1) 15,4 (20,9) 0,7515

Tableau 3 : variation du délai du premier appel a ’EMSP avant/apreés diffusion de la Pallia-10

bl
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Avant diffusion Connaissance

Pallia-10 Pallia-10

Délai entre appel et score Pallia-10 > 3 (en jours) :

m (SD) 70,5 (129,6) 72,2 (133,0) 0,7939
Délai entre appel et score Pallia-10 > 5 (en jours) :
m (SD) 15,4 (19,1) 12,6 (13,0) 0,9083

Tableau 4 : variation du délai du premier appel & ’EMSP avant/apreés diffusion de Pallia-10 pour le sous-
groupe « connaissance de l'outil »

Avant diffusion Utilisation

Pallia-10 Pallia-10

Délai entre appel et score Pallia-10 > 3 (en jours) :

m (SD) 70,5 (129,6) 52,9 (82,2) 0,2821
Délai entre appel et score Pallia-10 > 5 (en jours) :
m (SD) 15,4 (19,1) 13,4 (16,8) 0,6236

Tableau 5 : variation du délai du premier appel & I’EMSP avant/aprés diffusion de Pallia-10 pour le sous-
groupe « Utilisation de I'outil »

3-1-4 Motifs d’appel de 'EMSP
Trois groupes de motifs d’appel par les services référents ont été distingués : appel pour le
patient, sa famille, I'équipe soignante voire simultanément pour chacun d’entre eux.
La répartition des différents groupes de motifs d’appel n’a pas varié avant et apres diffusion
de Pallia-10. Les appels concernaient dans tous les cas le patient avec le plus souvent la

demande d’un temps de discussion avec I'équipe soignante.

Avant diffusion Pallial0 Apres diffusion Pallial0

Motifs d'appel

Patient 79 (100%) 79 (100%) /

Patient et Equipe 58 (73,4%) 52 (70,3%) 0,6651
Patient et Famille 9 (11,4%) 6 (8,1%) 0,4948
Patient, Equipe et Famille 8 (10,1%) 5 (6,8%) 0,4550

Tableau 6 : distribution des groupes de motifs d’appel a 'EMSP avant/apres diffusion de Pallia-10

L'analyse, pour chacun des groupes, des différentes demandes n’a pas permis de dégager de

variation significative apres sensibilisation a I’outil Pallia-10.
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Les motifs d’appels concernant le patient étaient principalement en lien avec une évaluation
globale ou des symptémes réfractaires.

Les demandes de rencontre de I'équipe soignante étaient essentiellement liées a des
conseils thérapeutiques ou de soins.

Les entretiens avec les familles avaient le plus souvent pour objectif de définir la démarche
palliative et le projet de soins.

L’étude précise de chagque demande au sein des trois groupes de motifs d’appel n’était pas

modifiée avant et aprés diffusion.

Avant diffusion Apres diffusion

Famille de motifs d'appel et motifs Pallial0 Pallial0

Motif d'appel patient :

Evaluation globale 63 (79,7%) 60 (81,1%) 0,4948
Orientation 9(11,4%) 13 (17,6%) 0,2767
Soutien psychologique 1(1,3%) 5 (6,8%) 0,1076
Présence de symptomes non soulagés 42 (53,2%) 34 (45,9%) 0,3722
Motif d'appel équipe :

Proposition d'orientation 14 (17,7%) 19 (25,7%) 0,2319
Conseils aux soins 31 (39,2%) 19 (25,7%) 0,0738
Conseils thérapeutiques 49 (62,0%) 43 (58,1%) 0,6209
Arrét ou modification d'un traitement spécifique 4 (5,1%) 6 (8,1%) 0,5239
Motif d'appel famille :

Présentation de I'USP* 1(1,3%) 1(1,4%) 1,0000
Soutien psychologique 1(1,3%) 2 (2,7%) 0,6105
Rencontre 9(11,4%) 5 (6,8%) 0,3203

Tableau 7 : distribution des motifs d’appel a ’EMSP avant/apreés diffusion de Pallia-10.
*USP : Unité de Soins Palliatifs

Les types de symptomes présentés par les patients et rapportés par I'appelant n’étaient pas

modifiés avant et apres diffusion de I’outil Pallia-10.
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Avant diffusion Pallia-10 Aprés diffusion Pallia-10

p-value
Symptomes rapportés: 0,5568
Douleur 26 (61,9%) 20 (58,8%)
Anxiété 3(7,1%) 5 (14,7%)
Dyspnée 3(7,1%) 1 (3%)
Agitation 2 (4,8%) 1(3%)
Encombrement 1(2,4%) 2 (5,8%)
Confusion 1(2,4%) 1(3%)
Autres/Données manquantes 6 (14,3%) 4 (11,7%)

Tableau 8 : symptémes rapportés par les appelants avant/apreés diffusion de Pallia-10

3-1-5 Concordance entre le score Pallia-10 calculé et celui donné par I'appelant

Il existait une différence significative entre le score calculé par I'investigatrice et le score
donné par les appelants lors de la phase aprés diffusion. Le score moyen donné par les
équipes était de 4,9(1,6) tandis que le score calculé par I'investigatrice était de 5,6(1,2) soit

une différence de 0,7 point (p=0,0014)

3-2 Analyse qualitative

3-2-1 Echantillon de médecins généralistes

médecin dinstalation. Mo%e de pratiaue

Médecin 1 femme 54 1992 Cabinet individuel Rural oui
Médecin 2 femme 29 2018 Cabinet de groupe  Semi-rural non
Médecin 3 homme 64 1984 Cabinet de groupe  Urbain non

Tableau 9 : caractéristiques des médecins généralistes

3-2-2 Théme 1 : vécu des soins palliatifs a domicile par les médecins généralistes et
difficultés rencontrées

Pour deux des MG, les situations palliatives a domicile sont vécues comme complexes dans

leur gestion globale.
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M1 : "C'est compliqué" ; M2 : "C'est compliqué", "C'est galére".

Un médecin soulignait I'investissement humain nécessaire a la gestion de ces situations.

M1 : "Il faut un investissement humain important"” ;"mais ¢a, ¢a passe par beaucoup
d'énergie. Beaucoup d'énergie et beaucoup d'investissement"

Un médecin considérait la gestion de ces situations comme une part intégrante de sa
pratique.

M1 :"En tout cas quand je fais ¢a, je sais pourquoi je suis médecin", "Je suis un de ces
médecins qui accompagnent ses patients en soins palliatifs jusqu'au bout, avec ou sans
réseau”

Un autre, estimait que ces situations étaient peu fréquentes en pratique libérale urbaine et
non prioritaire.

M3 :"Je n'en ai pas fait beaucoup hein [en parlant de gestion de situations palliatives a
domicile], la derniere ¢a doit remonter a 4-5 ans. Au début plus, les gens étaient plus
demandeurs. Surtout a la campagne d'ailleurs"”, "Les médecins généralistes ¢a va faire partie
de leurs tdches bient6t"

L’'ensemble des médecins rapportait la difficile gestion émotionnelle de ces situations.

M1 : "Je pense qu'humainement, accompagner les gens a la mort c'est pas anodin. Et quand
j'étais jeune, je pensais que je m'y habituerai, que j'aurai l'expérience et que par
I'expérience...mais c'est faux ¢a ! Plus je vieillis et plus je me rends compte le poids de cet
accompagnement”, "C'est affreux parce que ¢a me retourne a chaque fois" ; M2 : "J'étais la
premiére a leur annoncer ¢a, c'était délicat"; M3 : "La difficulté elle est plus personnelle,
c'est a dire que c'est toujours angoissant ces situations-la "

Ils considéraient tous que ces pratiques sont chronophages et difficiles a intégrer dans leur

guotidien de médecin.
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M2 : "partir faire une visite I'aprés-midi [...] ¢a veut dire prendre une heure de retard ou
décaler les consultations”; M3 : "la problématique en médecine générale c'est qu'on est
incapable d'assurer des urgences a la demande comme ¢a. Il y a les consultations qui sont la
[...] c'est tres difficile de partir trois quart d'heure comme ¢a et de laisser tout le monde en
plan”

Deux d’entre eux font part d’un certain isolement et d’'un sentiment de porter parfois une
responsabilité face a la mort.

M1 :"Je ne veux pas étre le seul médecin a prendre une décision de la sorte. Je veux pas
devenir quelqu'un de déviant", M3 : "Quelquefois ¢a revient quand méme a un droit de vie ou
de mort sur le patient".

Deux médecins éprouvaient des difficultés pour accompagner leur patient et leurs proches
du fait d’un manque d’informations délivrées au préalable par les équipes hospitalieres.

M1 : "Sa conjointe m'a dit que rien n'avait été dit", "C'est pas la difficulté de la gestion de la
douleur qui me pose probléme [...] c'est la prise en charge de ce déblocage progressif de
cerveau pour que le patient gére les informations transmises et puisse les entendre pour
pouvoir les gérer [...] et les intégrer" ; M2 : "Une famille qui ne me semblait pas vraiment au
courant de la situation et du diagnostic", "Ce qui est compliqué c'est quand les gens pensent
que les chimio qu'on leur fait c'est pour les guérir" ; M3 : "Le patient il integre pas du tout ce
qu'on lui dit."

Un seul des médecins évoquait une difficulté dans la gestion des traitements
symptomatiques.

M2 : "On ose moins utiliser le Zophren® par exemple", "appeler pour des conseils, ne serait-ce
que pour l'antalgie et I'anxiolyse".

Un des médecins considérait le mot « palliatif » comme violent et peinait a utiliser ce terme.
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M3 : "Il faudrait inventer un autre terme", "Palliatif : ¢a y est c'est la fin de votre vie, [...] on

ne peut plus rien faire pour vous. C'est officiel a ce moment-la".

3-2-3 Theme 2 : formation et connaissance des soins palliatifs par les médecins

généralistes

Deux des médecins connaissaient la définition des SP tandis qu’un des médecins avait une
connaissance partielle de celle-ci faisant 'amalgame avec la phase terminale.

M1 : "Oui parce que le palliatif ca commence tét, c'est quand on a fait le constat qu'on avait
plus de solution médicale curative et thérapeutique mais finalement on a fait I'amalgame
entre soins palliatifs [...] et la fin de vie.", M2 : "C'est des situations pour lesquelles une
guérison n'est pas possible. Maladie grave, irréversible, qu'on ne peut pas guérir. Qu'elle soit
cancérologique ou pas”. M3 : "Assurer le maximum de confort pour une personne qui finit ses

jours"

Quant a la formation en SP, un médecin considérait avoir recu une formation dont il est a
I'initiative. M1 : "J'ai lu beaucoup”, "J'ai fait des formations en soins palliatifs. En DPC ou
avant”. Un des médecins rapportait une absence de formation. M3 :"Non de mon temps ¢ca
ne se faisait pas. Il n'y avait pas de formation comme ¢a". Le dernier considérait avoir recu
une formation incompléte via les cours magistraux universitaires, la formation pratique en
tant gu’interne en stage hospitalier et libéral. M2 : "J'ai eu les cours a la fac mais...", "les
situations rencontrées a I'hépital ou chez le prat’ [abréviation orale pour « praticien »] mais
c'est tout quoi", "Pas de formation bien spécifique quand méme", "Je pense qu'on n’est pas

assez formés. Enfin moi en tout cas je suis pas formée".
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3-2-4 Theme 3 : connaissance et utilisation des réseaux ville-hopital en soins

palliatifs

Les médecins avaient tous eu recours a un avis aupres d’'une équipe spécialisée en SP. Les
réseaux ville-hopital étaient les interlocuteurs favoris et I'appel téléphonique le mode de
communication le plus usité.

M1 : "Tout le temps j'ai recours a des avis spécialisés en soins palliatifs", "Je prends mon
téléphone"”, "Quand j'y arrive pas, je vais chercher une référence, trés souvent chez
Palliadém" ; M3 "Palliadém [...] ils peuvent donner des conseils, si j'ai besoin de conseils je
leur demande"

Cependant, le médecin le plus récemment installé avait contacté 'EMSP dans le cadre
hospitalier et non en ville.

M2 :"en ville, je n'ai jamais été amenée a le faire"

Lors d’'une demande d’avis, les motifs étaient la gestion des traitements médicamenteux et
la prise de décision collégiale :
M1 : "Avis spécialisé en soins palliatifs pour les soins, les soins médicamenteux, plus que pour

I'accompagnement humain”, "Je vais chercher la collégialité".

Les médecins avaient tous une bonne connaissance des réseaux faisant le lien entre la ville
et I'hopital. L'USP était connue de tous.

M1 : "Palliadbm*; M2 : "HAD""EMSP""USP" ; M3 : “Hépital Nord”.

En revanche, les deux médecins les plus anciennement installés n’avaient pas connaissance

de 'EMSP et de ses missions.
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M1 : "EMSP je ne sais pas ce que c'est" ; M3 “Ah oui il fait ¢a lui ? [A propos du médecin de

VEMSP] “.

Le Médecin 1, installé en campagne, n’était pas satisfait des réseaux ville-hopital. Il pensait
notamment que les familles n’étaient pas préparées a I'important investissement nécessaire
de leur part : "elle pensait qu'avec I'HAD c'était une hospitalisation a domicile et en fait elle
découvre la lourdeur de la situation pour la famille". |l avancait aussi que ces réseaux avaient
une grande méconnaissance du terrain et des besoins réels des patients et favorisait ainsi un
éloignement du patient de son environnement médical d’origine : "Elle a deux couches par
jour [...] on est en manque", "Je pense que la difficulté de tous les systemes qui se mettent en
place, c'est que c'est des systémes trés sectorisés et qu'on ne peut pas sectoriser ¢a. L'humain
ne peut pas étre sectorisé”, "le pense que les réseaux ont une grande méconnaissance du
terrain", "Avec I'HAD arrive tout, y compris les médicaments", "On a coupé mon patient de
son réseau infirmier, de son réseau de pharmacie, il reste plus que moi !". Enfin, ce médecin
avait le sentiment que le MG n’avait pas sa place dans le réseau tel qu’il est organisé :
"Palliadém quand j'ai le choix mais souvent on n’a pas le choix en fait", "je n'ai pas encore eu
de réunions de concertation avec I'équipe de I'HAD", "On nous demande jamais notre avis, on
nous dit : il sort en HAD, vous voulez bien étre le médecin ? Oui, c'est mon patient, je ne vais
pas l'abandonner !".

A contrario, les Médecins 2 et 3 ont rapporté une grande satisfaction de |'organisation de
ces réseaux et notamment en matiere de communication avec les MG.

M2 : "On a toujours les comptes rendus rapidos, on est tenu au courant trés vite. Non ¢a, ¢a
roule." ; M3 : "on a fait une réunion préalable avec eux, les infirmiers, les pharmaciens pour

qu'ils aient tous les produits a disposition, ¢a se passe beaucoup mieux"
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Le médecin 3 appuyait cette satisfaction du réseau par la notion de proximité : "C'est une
structure qui est toute proche, ils ont des correspondants dans cette ville", "aspect de
proximité". Celle-ci amenant a un sentiment de rupture de l'isolement que peut ressentir le
MG face a certaines de ces situations complexes: "Il y a aussi des dialogues avec des

meédecins qui font partie de Palliadém. On se sent moins seul".

3-2-5 Théme 4 : découverte de I’outil Pallia-10 et utilisation en pratique courante

La présentation de I'outil Pallia-10 par I'investigatrice s’est suivie de la lecture de celui-ci par
le MG. La question 3 a été jugée trés subjective : M1 : "la maladie est rapidement évolutive,
¢a dépend de ce qu'on entend par rapidement évolutive !". D’autres questions ont été
considérées comme difficilement compréhensibles et ont nécessité des explications
supplémentaires de la part de I'enquéteur. C'est le cas de la question 10 : M1 : "Alors je
comprends pas la question”, "Qu'est-ce qu'un conflit de valeur ?"; et de la question 2 :
M1 "Performans status>3, qu'est-ce que c'est que ¢a ? Ou indice de Karnofsky, alors je ne sais
pas ce que c'est"; ou encore de la question 6 : M3 : "Alors la je ne comprends pas".

Des atouts de cet outil se sont aussi laissés entrevoir au travers du discours de deux des
médecins, comme celui de générer une réflexion sur les situations palliatives cotoyées dans
la pratique. Cette réflexion peut se porter sur des axes de la prise en charge : M2 : "Je pense
pas assez a la famille @ mon avis", "Je ne me les pose pas toutes spontanément [sous-
entendu les questions]". Ce médecin pensait également que cela permettait d’étre plus
clairvoyant au sujet de ses patients en situation palliative de maladies non carcinologiques :
"Effectivement c'est impressionnant de lire ¢a et de se dire : ah ben mince ! Enfin dans ma

pratique, j'ai au moins une dizaine de patients en téte, pas forcément sur des cancers ou
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finalement on est sur une situation palliative et je mets pas le mot dessus.". Le Médecin 3
s’est vu amené une réflexion sur la nécessité d’introduire certains patients dans un réseau
de SP : "La problématique des situations comme ¢a c’est : est-ce que j'introduis mon patient
dans un réseau de soins palliatifs ?". Le médecin 2 s’est étonné du score supérieur a 3
définissant la complexité d’une situation palliative selon la SFAP : "Il faut trois réponses ? Ca
fait pas beaucoup, on les a tout le temps ...", "Je pense que franchement, toutes les situations

en ville que moi je peux considérer comme palliatives, les trois réponses elles y sont quoi.".

Le médecin rural qui se considérait formé en SP ne voyait pas 'utilité de cet outil dans sa
pratique : M3 : "Non. Ca me semble évident. Mais peut-étre parce que j'ai fait un travail en
amont.” Il suggérait en revanche une utilité pour les médecins moins expérimentés ou en
début de carriere: "il est fort probable que quelques années en arriere [...] ¢a m'aurait
apporté. Ca m'aurait aiguillonnée sur certains questionnements”.

Les autres médecins pensaient que cet outil pouvait étre utile dans leur pratique pour
amener de la réflexion et des questionnements sur la prise en charge globale. M3 : "permet
un peu de faire une checklist et de ne rien oublier".

Les deux médecins qui voyaient une utilité a I'outil, envisageaient deux manieres différentes
de l'intégrer a leur pratique. Pour I'un il s’agissait de s’inspirer de ses réflexions pour mieux
mener les consultations. M2 : "Par contre je pense que je pourrais intégrer des nouvelles
questions chez mes patients qui ont justement des maladies graves et qui ne sont pas
guérissables, un peu la-dessus quoi [...] mais sans I'avoir sous les yeux". Le second, pensait au
contraire prendre un temps hors consultation pour lire I'outil et faire le point sur les
situations de certains patients. M3 : "Pour moi ce serait un outil de réflexion sur la situation

du patient.", "J'y vois un intérét mais il faut I'avoir sous les yeux".
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Seul le médecin 2 a suggéré une adaptation de la question 2 dont les termes lui semblaient
inadaptés en médecine générale.

M2 : "hypoalbuminémie, PS, indice de Karnofsky, c'est des trucs un peu plus pour les études”".

Les deux médecins intéressés par Pallia-10 étaient également trés enthousiastes a la
diffusion d’une information sur les réseaux en complément de I'outil.

M3 :"une information sur les différents recours, les réseaux [..] ha ben oui ¢a c'est
intéressant", M2 " une plaquette avec quelques infos"

lls étaient demandeurs de connaitre des interlocuteurs a joindre téléphoniquement en cas
de difficulté de gestion d’une situation palliative a domicile.

M2 : "Avoir un numéro ou on puisse appeler pour des conseils, ne serait-ce que pour
I'antalgie et I'anxiolyse"; M3 : "Et puis des numéros de téléphone pour contacter les
médecins".

Le médecin 2 était également demandeur d’informations a donner aux familles

demandeuses d’accompagnement : "Conseiller des numéros pour les familles".

3-2-6 Theme émergent : les directives anticipées (DA)

Discuter de SP, c’est souvent aborder la fin de vie et cela a permis de faire émerger chez
deux des médecins une réflexion autour du recueil des DA. Tous deux pensaient que la
phase palliative, une fois identifiée, était un moment-clé pour ce recueil :

M1 : "J'essaie de demander les DA a mes patients. [...] On y vient de fagon insensible quand

on est en soins palliatifs et que ¢a rentre petit a petit dans la conversation, [...] au fur et a
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mesure que l'acceptation fait son chemin et qu’on arrive a en parler”; M2 : "Il y a des

patients ol je me dis : peut-étre que la je devrais lui parler de DA".
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4 - Discussion

4-1 Etude quantitative

4-1-1 Forces et faiblesses de la méthode : validité interne

Forces :

Aucun travail similaire n’a été retrouvé dans la littérature et la thématique retenue est
d’actualité, soutenue par le CCNE, et vise a favoriser |'accés pour tous a des SP précoces. En
outre, peu d’études ont concerné le questionnaire Pallia-10.

L’étude s’est déroulée sur 16 mois. La population étudiée présentait un profil de pathologies
variées souvent oncologiques mais non exclusivement. Les services concernés étaient de
spécialités médicales ou chirurgicales diverses sur les trois sites du CHU de Clermont

Ferrand. Les caractéristiques des patients des deux groupes étaient comparables.

Limites :

Comme dans de nombreuses études rétrospectives, il est difficile d’échapper au biais
méthodologique lié au recueil des données et principalement aux données manquantes qui
ont pu minorer les scores recueillis par I'investigatrice et altérer les délais de positivité des
réponses.

La puissance de |'étude réalisée s’est avérée insuffisante. Il aurait effectivement été
souhaitable d’accéder a un recrutement plus important de patients pour la phase apres

diffusion de Pallia-10 et/ou de réaliser une étude multicentrique.
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Par ailleurs, Pallia-10 a été peu utilisé apres la phase de diffusion méme si les appelants
déclaraient avoir été informés sur ce dernier dans trois cas sur quatre. Les modalités
pédagogiques d’information sur Pallia-10 ont donc été questionnées.

La diffusion a débuté en juin 2018 par la présentation de I'outil lors de plusieurs réunions
des cadres de santé appartenant aux différents péles des trois sites du CHU de Clermont-
Ferrand. Malgré l'intérét porté a l'outil, I'information n’a pas toujours été transmise aux
équipes soignantes.

La sensibilisation par mail réalisée en décembre 2018, avait I'avantage d’atteindre une large
population de soignants. Cependant le nombre important, quotidien, de mail regus par
chacun aurait pu induire une sélection voire une destruction immédiate des mails en
provenance du service de communication. Ainsi, certains soignants semblaient n’avoir
jamais pris connaissance de I'information et de la présentation de I'outil lors des passages de
I'EMSP ou de l'investigatrice dans les services.

Une information de « terrain » plus soutenue auprés des soignants concernant Pallia-10
aurait pu contribuer a une meilleure appropriation et donc a une utilisation plus fréquente
de l'outil. Il aurait également été envisageable de laisser un temps d’appropriation de I'outil
aux équipes soignantes avant de débuter la deuxiéme phase de recueil afin de favoriser une
diffusion de I'outil de soignant a soignant.

Enfin, les appels a une équipe spécialisée en SP provenaient essentiellement du corps
médical. Il existait pourtant des divergences, dans certains services, sur le projet de soins de
certains patients entre les médecins et le reste de I'équipe soignante. Le recours a I'outil
Pallia-10 aurait pu favoriser le dialogue entre ces différentes parties. Mais cela a la condition
d’un usage interdisciplinaire qui n’a hélas pas été respecté, comme si les équipes soignantes

considéraient les médecins comme seuls acteurs du parcours de soins des patients.
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4-1-2 Confrontation des résultats aux données de la littérature : validité externe

Les principaux résultats mettent en évidence une tendance non significative a la diminution
du délai du premier appel a une équipe spécialisée en SP suite a la diffusion de I'outil Pallia-
10 sur le CHU de Clermont-Ferrand. Et cela de fagon plus marquée lors de son utilisation par

les équipes référentes, indépendamment du score.

Chvetzoff et al.(22) ont réalisé une étude observationnelle multicentrique un jour donné de
patients pris en charge dans des centres de lutte contre le cancer (CLCC). Ce travail a établi
I'intérét du questionnaire comme indicateur de repérage des situations palliatives mais
également comme indicateur pronostique. Cependant la valeur seuil de 3 apparaissait trop
sensible compte tenu du profil des patients étudiés et des services référents concernés,
habitués aux prises en charge oncologiques, ainsi que des effectifs des équipes spécialisées
en SP. Il a donc été proposé une valeur seuil alternative a 5 pour identifier les patients
nécessitant un recours rapide a des équipes spécialisées en SP. Il est a noter que notre
population différait de celle observée par Chvetzoff et al.(22). En effet elle ne présentait pas
uniguement des pathologies oncologiques. De plus, la prise en charge se déroulait non pas
en CLCC mais dans des services de spécialités médicales ou chirurgicales conventionnelles.

L’étude de prévalence des situations palliatives menée par Chvetzoff(22) a montré un score
médian de 6[0-9] superposable a celui de notre étude (6[5-6]). Tous les scores étaient
comptabilisés pour leur étude alors que le travail clermontois ne retenait que les scores
supérieurs a 3. Au vu du changement de valeur seuil proposée par Chvetzoff et associés(22),
la variation du délai du premier appel a une équipe spécialisée en SP suite a la diffusion de
Pallia-10 sur le CHU de Clermont-Ferrand a également était analysée pour un score

supérieur a 5. Il existait un fléchissement du délai non significatif, plus marqué pour un score
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supérieur a 3 que pour un score supérieur a 5 notamment chez les appelants ayant utilisé
Pallia-10. Ce score supérieur a 5 ne semble pas a retenir pour une population de CHU car

serait en défaveur du bénéfice des patients.

L'identification préalable des patients en situation palliative par une réflexion collégiale a pu
constituer un frein a l'inclusion de ces derniers dans I'étude (Question 1). En effet, des
divergences existaient sur le vocable « palliatif ». Pour certains, et dans la majorité des cas,
cela signifiait une situation de fin de vie imminente sans possibilité de traitement spécifique.
Pour d’autres, cela signifiait I’existence d’une maladie grave, incurable, ou le pronostic vital
n’était pas en jeu de facon immédiate et ol le recours a des traitements spécifiques de
confort était encore possible. Ces désaccords au sein méme du corps médical et des équipes
soignantes nécessiteraient une information sur les SP afin que chacun puisse, pour

s’entendre, parler un langage commun.

Par ailleurs l'utilisation de I'outil nécessitait un temps dédié de réflexion autour de la
situation globale des patients que les multiples sollicitations quotidiennes des équipes
soignantes ne permettaient pas toujours. Au-dela de la formation insuffisante des équipes,
la différence de score de 0,7 point, entre celui donné par les équipes et celui calculé a
posteriori par l'investigatrice, peut étre expliquée par ce sentiment de temps manquant.
Une réflexion pourrait étre menée sur la gestion du temps des équipes, élément
déterminant dans la prise en charge globale des patients. |l convient ici de distinguer le
temps « chronos » du « kairos ».(23) Chronos, le temps physique, absolu et universel, est
devenu le facteur prépondérant d’'une médecine fondée sur l'efficacité et le résultat.

Pourtant la perception du temps reste subjective. Il existe ainsi un temps opportun chargé
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de sens, appelé kairos, au cours duquel il convient de prendre une décision ou d’évaluer le
patient. Les soignants sont confrontés a une dualité permanente entre administrer des soins
techniques et évaluer ou accompagner des patients en situation palliative. Une approche
interdisciplinaire de la prise en charge pourrait permettre de préserver « un temps
suspendu » et notamment permettre aux équipes soignantes d’utiliser plus souvent Pallia-
10. Néanmoins, il convient de ne pas perdre de vue les difficultés des équipes soignantes
lies a leur effectif parfois réduit. Les tensions ainsi générées peuvent également perturber

la fluidité du parcours de soins du patient.

Panarhen(24), dans un travail de thése en 2016, a utilisé I'outil Pallia-10 pour décrire la
population palliative de I'Unité d’hospitalisation de courte durée (UHCD) du CHU Pellegrin a
Bordeaux. La population ciblée n’était pas une population exclusivement oncologique, tout
comme dans notre étude. Aprés évaluation du score, les items les plus fréquemment
retrouvés positifs dans ce travail étaient les items 3 (maladie rapidement évolutive), puis 5
(symptomes non soulagés) puis 2 (facteurs pronostiques péjoratifs). L'item 1 étant
forcément positif. Ce sont aussi ces trois items qui ressortent en premier dans I'étude Pallia-
10 menée sur le CHU de Clermont-Ferrand mais dans un ordre de prévalence différent :
avant diffusion de I'outil Pallia-10 I'item 2 était le plus prévalent puis venait le 3 et enfin le 5
; apres diffusion de Pallia-10, I'item 2, puis le 5, puis le 3 étaient les plus prévalents. Ces
variations peuvent s’expliquer par le biais de sélection généré par l'inclusion de patients a
partir d’'un service d’'UHCD dans |'étude de Panarhen avec des situations de patients
présentant une dégradation rapide et/ou des symptomes d’inconfort marqués

communément considérés comme des motifs nécessitant une consultation en urgence.
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La fréquence de positivité des questions 2, 3 et 5 questionne la pertinence d’une forme
simplifiée de ce questionnaire ou d’une pondération de ces items. Il conviendrait alors de

revoir le score seuil de Pallia-10.

Dans I'étude clermontoise, le délai entre le premier appel et le décés est de 42,6 jours
correspondant au délai de 30 a 60 jours retrouvé par Osta et al. et Chang et al. dans leurs
études respectives portant sur une population de patients atteints de cancers en phase

palliative (10,11).

Les motifs d’appel a 'EMSP retrouvés dans I'étude recoupaient les motifs cités dans un
travail de these de 2014 par Chaumier Frangois au sein du CLCC Henry Kaplan du CHRU de
Tours(13). L'auteur rapporte comme principaux motifs d’appels de la part de 23 membres du
personnel médical : la gestion de symptomes difficiles a traiter sans préciser le caracteére, le
besoin de soutien psychologique du patient. Venait ensuite le soutien a la famille et

I’organisation du parcours de soins.

Notre étude semble confirmer que Pallia-10 est un outil intéressant, facile a utiliser,

permettant avant tout d’approfondir les réflexions des soignants avant méme d’identifier un

recours possible a une équipe spécialisée en SP par I'établissement d’un score.
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4-2 Etude qualitative

4-2-1 Forces et faiblesses de la méthode : validité interne

Forces :

L’'idée de proposer I'outil Pallia-10 a une évaluation et une utilisation en soins primaires
semble inédite et constitue une force de ce travail.

Le choix des entretiens semi-dirigés a permis une grande richesse des réponses apportées
par les MG.

L’échantillon de MG était hétérogene sur le sexe, I'age, I'ancienneté d’installation, la qualité

de MSU, le mode et le milieu de pratique.

Faiblesses :

La saturation des données n’a pas été atteinte mais ce n’était pas I'objectif initial. Il s’agissait
avant tout d’une étude préliminaire ouvrant la voie a une étude de plus grande ampleur.

La connaissance de deux des médecins généralistes par I'enquéteur peut étre considérée
comme un biais mais aussi comme un atout pour obtenir rapidement une hétérogénéité de
I’échantillon puisque les caractéristiques principales des deux médecins étaient connues au
préalable. De plus, la relation de confiance existante a probablement permis une sincérité
des réponses, notamment sur le recueil d’expérience parfois difficile a livrer
émotionnellement.

Le biais de désirabilité sociale est difficilement évitable au cours des études qualitative et
cela est d’autant plus vrai chez une population de médecins. Ce biais correspond a la
tendance d’une personne a répondre selon ce que |'on attend d’elle, en fonction des

modeles véhiculés dans la société et dans sa culture.
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Enfin, il n’y a pas eu de triangulation des données recueillies puisqu’il n’y a eu qu’une seule

lecture puis une analyse par un seul investigateur.

4-2-2 Confrontation des résultats aux données de la littérature : validité externe

Vécu des soins palliatifs a domicile par les MG et difficultés rencontrées :

Le vécu de ces situations est le reflet de la pratique quotidienne des médecins libéraux,
exposés a des situations complexes. Les difficultés sont principalement d’ordre émotionnel
en lien avec l'accompagnement du patient et de son entourage. La gestion des
thérapeutiques face a des symptémes réfractaires ou d’évaluation difficile se surajoute a
cette complexité. Dans I'étude de Serresse et al.(25), les trois quarts des médecins
généralistes interrogés sur I'accompagnement en fin de vie estiment manquer d’expérience.
Ceci explique probablement les difficultés ressenties dans la prise en charge des situations

palliatives.

D’un point de vu organisationnel, I'intensité des journées de travail des MG restreint
I'intégration possible de temps de visites inopinées a domicile que mériteraient ces
situations pour bien faire. Cette disponibilité est pourtant nécessaire mais incompatible avec
les pratiques professionnelles de ville. Ce constat a été signalé dans le rapport de

I'Inspection Générale des Affaires Sociales (IGAS) en 2017.(26)

Les difficultés de communication entre le patient ou sa famille et les référents médicaux
rendent le positionnement du médecin généraliste délicat dans certaines situations. Ce
défaut de communication est également pesant dans les rapports entre les médecins

hospitaliers et les médecins de ville engendrant un sentiment d’isolement chez le MG. C’est
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également ce que rappelle Texier et al.(27). La mise en place d’outils actualisés pour
partager les informations entre les structures hospitalieres et la ville s’avére étre une
priorité. C'est ainsi que le Plan Cancer 2014-2019 a ceuvré a la généralisation du Dossier
Communiquant en Cancérologie (DCC) afin d’échanger les données médicales (fiches de
réunions de concertation pluridisciplinaire, comptes rendus opératoires ou
d’anatomopathologie,...) mais aussi afin de gérer les services nécessaires a |'activité de
cancérologie (annuaires des réunions de concertation pluridisciplinaire, acces aux

recommandations de pratique clinique...) (28). Tout cela s’inscrit dans une préoccupation

supérieure de continuité du soin.

Formation et connaissances des soins palliatifs par les MG :

La définition méme des SP n’est pas connue de I'ensemble des MG interrogés.
Le terme « Palliatif » était percu par un des MG comme violent, synonyme de I'annonce

d’une mort imminente.

La formation recue par les médecins généralistes, lorsqu’elle existe, est organisée a
I'initiative du praticien. Ainsi, les niveaux de formation sont tres inégaux selon le milieu
d’exercice, I'expérience et I'intérét porté par le MG a cette discipline. Pourtant, les médecins
interrogés conviennent que la gestion des situations palliatives a domicile est de plus en plus
fréquente probablement du fait des difficultés économiques de notre systéeme de santé et
du manque de lits identifiés au sein des hopitaux. Une étude réalisée dans quatre universités
aupres de 412 internes de médecine générale rapportait un manque de maitrise des prises
en charge symptomatiques palliatives, des difficultés dans I’évaluation de la douleur et une

méconnaissance de la loi Léonetti.(20)
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L'amélioration de la formation en SP apporterait des outils aux MG pour mieux gérer et
appréhender les situations palliatives. Par ailleurs l'intégration d’'une démarche palliative
permettrait a chacun d’acquérir les bases d’une réflexion commune facilitant le parcours de
soins du patient.(20,25,27). Le Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) a ainsi incité,
dans son avis 129 du 25 septembre 2018, a renforcer la formation de I'ensemble des
professionnels de santé et a développer une Formation Spécialisée Transversale en Soins

Palliatifs.(29)

Connaissances et utilisation des réseaux ville-hépital en SP :

Les MG ont une bonne connaissance des réseaux ville-hopital en SP. lls font appel a ces
derniers pour apporter des solutions a des symptomes complexes mais également pour des
réflexions éthiques nécessitant de la collégialité. Cependant, leur satisfaction est variable. Il
semblerait que ces réseaux aient un fonctionnement plus optimal dans les milieux urbains et
semi-ruraux. Le secteur rural souffre de son isolement géographique et de la centralisation
des acteurs du réseau en péri-urbain. Cette distance physique rend la compréhension du
milieu rural et de ses contraintes plus difficile. L'offre de soin semble en inadéquation avec

les besoins du patient.

Dans le rapport de I'lGAS de 2017(26), il est noté une multiplicité et une juxtaposition des
structures proposant aux malades leurs propres modalités de prise en charge. Les patients
privilégient le maintien d’interlocuteurs connus et choisis. Cette juxtaposition d’acteurs au
domicile crée une instabilité, généralement incompréhensible pour le malade et
I’entourage. Il conviendrait donc de repenser lafiliere palliative de prise en charge des

patients en tenant compte des moyens humains et financiers existants. En extrapolant les
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résultats retrouvés par Glare et al (30) a la France, il faudrait 100 spécialistes en SP
uniguement pour pouvoir dépister les patients nécessitant des SP. La nécessité d’une
collaboration efficace entre les spécialistes en SP, les médecins référents et leur médecin
généraliste apparait donc étre le socle d’une prise en charge optimale. C'est ce qu’appuyait

déja Quill TE. dans le New England Journal of Medecine en 2013.(31)

Découverte de I'outil Pallia-10 et utilisation en pratique courante :

En médecine générale, il n’existe pas d’outil validé pour repérer les patients nécessitant une
prise en charge par une équipe spécialisée en SP. Seule une proposition de consensus
international, quant a des critéres de diagnostic, a été faite en 2016 par Hui et al.(32).
Cependant, leur utilisation ne parait pas appropriée a un usage courant.

Le questionnaire Pallia-10 a été bien accueilli par les MG. Un médecin estimait que cet outil
arrivait trop tardivement dans sa pratique. En effet, son expérience professionnelle et son
autoformation lui avaient déja permis d’acquérir ces réflexes que Pallia-10 suggére. L'outil a
été considéré comme utile, d’'une part pour réfléchir de facon globale sur des situations
palliatives rencontrées, et d’autre part pour enrichir le contenu des consultations menées
aupres des patients, sans calcul d’un score. Les axes de prise en charge évoqués dans Pallia-
10 n’étaient pas systématiquement explorés par le médecin avant la présentation.

Il était également souligné I'intérét de Pallia-10 pour identifier des situations palliatives au-
dela du champ de I'oncologie. Ce constat abonde dans le sens des différentes déclinaisons
de Pallia-10 élaborées ces dernieres années, a usage plutoét hospitalier. Il a ainsi été proposé
un questionnaire Pallia-10 Géronto adapté aux personnes de plus de 75 ans(33). Ford John

en 2016 a par ailleurs démontré le réel intérét porté par des médecins généralistes de Midi-
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Pyrénées pour un outil « Pallia-10 IC » permettant d’asseoir une prise en charge palliative

chez le patient insuffisant cardiaque.(34)

Certaines questions apparaissaient cependant subjectives a la lecture des MG, comme c’est
le cas de la question 10 ou de la question 3. Les indices de la question 2 (Peformans Status
ou Karnofsky) étaient méconnus et rendaient les réponses aléatoires. L’étude de Ford John
rapportait également des difficultés de compréhension dues a la formulation ambigué de
certaines questions (34). Ces constats inciteraient a proposer un outil Pallia-10 simplifié et

peut-étre plus adapté a la pratique de la médecine générale.

Les directives anticipées :

Le theme des DA a émergé spontanément au cours des entretiens de deux des MG. lls
considéraient la phase palliative d’une pathologie, dés lors qu’elle était établie, propice pour
aborder la fin de vie du patient et I’assister dans la rédaction de ses directives anticipées.

Il faut rappeler que la rédaction de DA n’est pas une obligation mais une possibilité de faire
connaitre ses souhaits en situation de fin de vie pour les cas ou le patient ne serait plus en
capacité d’exprimer ses choix(35). Les campagnes de sensibilisation a la rédaction de DA par
les pouvoirs publics et la diffusion de formulaires afin de faciliter leur rédaction(36) n’ont
pas permis encore de démocratiser cette pratique en France. Seulement 10% des médecins
généralistes proposent a leur patient de rédiger des DA. Le contexte de forte sollicitation
médicale avec des situations de « salle d’attente pleine » n’incite pas toujours a trouver le
temps pour aborder ce sujet.(37). Néanmoins a I'image des témoignages recueillis, au vu des

avancées législatives avec la loi Leonetti puis Leonetti-Claeys, un cheminement semble se
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faire et induit un infléchissement de la résistance initialement constatée des médecins et des

patients.

4-3 Mise en perspective

Il ressort de I'’étude quantitative et qualitative une notion fondamentale. La formation en SP
doit étre largement consolidée pour améliorer la prise en charge des patients concernés. La
réforme des études médicales et paramédicales doit penser, pour chaque intervenant en
santé, une formation systématique aux SP pour intégrer la démarche palliative. Cela passe
par le développement des terrains de stage en SP et une formation universitaire théorique
approfondie en deuxieme cycle des études médicales. Cette pédagogie est reconnue
internationalement et notamment en SP comme le souligne dans son étude Morrison et
al.(38). La pédagogie et I'apprentissage au lit du malade permet de développer empathie et
capacité communicationnelle comme I'a mis en évidence Raffray en France(39). La grande
transversalité des SP est une particularité de cette spécialité. Chacun doit donc, au sein de
toute spécialité, en connaitre les bases.

Ce sont ces recommandations que rappelle le CCNE dans leur avis 129 paru dans le cadre de
la révision de la Loi Bioéthique(29). Cet avis précise également que : « Les EMSP — en tant
gu’outils d’acculturation, d’aide et de soutien pour les équipes prenant en charge des
malades relevant de soins palliatifs — sont a renforcer. Il serait nécessaire que ces équipes
interviennent dans une logique territoriale de proximité, dans le respect d’une éthique du
parcours de santé de la personne malade plutot que d’étre confinées a un établissement
sanitaire. Il apparait nécessaire qu’une véritable culture palliative irrigue I'ensemble des

pratiques soignantes. »
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5 - Conclusion

Cette étude de diffusion du questionnaire Pallia-10, au sein des services référents du CHU de
Clermont-Ferrand, a permis de souligner une tendance au raccourcissement du délai du
premier appel a une équipe spécialisée en soins palliatifs pour les patients dont les situations
palliatives ont été identifiées, indépendamment du score. Ce travail ouvre la voie a une
étude de plus forte puissance et de plus longue durée comprenant une campagne de
diffusion de I'outil plus large.

L’axe prioritaire a investir reste cependant la formation initiale. Les réformes des deuxieme
et troisieme cycles des études médicales prouvent aussi que la pédagogie au lit du patient
reste essentielle et qu’une ouverture des structures spécialisées de soins palliatifs comme
terrain de stage permettrait que chaque étudiant au sein de sa discipline d’origine soit
sensibilisé a la démarche palliative.

Ce questionnaire est néanmoins un outil global d’évaluation utile a I'optimisation du
parcours de soins palliatifs des patients. Son impact fédérateur sur I’équipe soignante autour

du patient et son réle pédagogique pourraient étre évalués a travers une étude qualitative.

Par ailleurs, les trois entretiens semi-dirigés réalisés auprés de médecins généralistes, ont
permis d’aborder leur expérience d’accompagnement de patients en situation palliative a
domicile. Les médecins ont montré leur intérét pour l'utilisation de I'outil Pallia-10. Ils
étaient également demandeurs d’une information sur les réseaux existants en soins
palliatifs. En perspective, une étude qualitative ou semi-qualitative a plus grande échelle

pourrait étre menée afin de préciser l'intérét de ['utilisation de cet outil en médecine
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générale libérale et définir d’éventuelles modifications pour une lecture plus adaptée a leur

spécialité.
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7 - Annexes

Pallia-1

Annexe 1
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Annexe 2 : guide d’entretien

Guide d’entretien semi-directif Pallia-10 :

Théme 1 : Vécu des soins palliatifs a domicile

Pouvez-vous me raconter votre derniére expérience marquante de gestion d’une situation

palliative a domicile ?

1.

P wnNR

e W e

Avez-vous rencontré des difficultés dans la gestion de ces situations ?

Théme 2 : Formation et connaissances en soins palliatifs

Selon vous, quelle serait la meilleure définition de ce que sont les soins palliatifs ?
Quel type de formation en soins palliatifs avez-vous regu ?

Théme 3 : Réseau ville-hdpital, connaissances

Avez-vous déja fait appel a une équipe spécialisée en soins palliatifs ? Si oui, de
guelle maniere ?

Connaissez-vous les différents réseaux de soins palliatifs existants dans le Puy-de-
Dome ? En étes-vous satisfait(e) ?

Théme 4 : outil pallia 10 et pratiques

Pouvez-vous lire cet outil et me confier quelles réflexions il fait émerger en vous ?

En quoi pensez-vous que cet outil pourrait étre utile ou non a votre pratique ?
Comment penseriez-vous l'intégrer dans votre pratique ?

Quelles modifications suggéreriez-vous pour que cet outil puisse avoir une place dans
votre pratique de généraliste ?

Trouveriez-vous utile de recevoir une information en lien avec I'outil Pallia-10 sur les
différents réseaux accessibles au médecin traitant et sur les interlocuteurs potentiels
en soins palliatifs ?

Théme 5 : Caractéristiques du médecin interrogé. :

En quelle année vous étes-vous installé(e)?

Quel est votre mode d’exercice (seul, en cabinet de groupe, maison médicale)?
Quel age avez-vous ?

Dans quel lieu et quel milieu exercez-vous (rural, semi-rural, urbain)?
Etes-vous Maitre de Stage Universitaire ?
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Annexe 3 : mail d’information aux médecins

Chers confreres,

Je viens tout juste de terminer mon internat de médecine générale et ai débuté une
collaboration avec les Drs SUDRE et TOURNADRE a Besse-et-Saint-Anastaise en vue d’une
installation dans ce secteur.

Mais avant cela, je réalise mon travail de thése en lien avec I'Equipe Mobile de Soins
Palliatifs du CHU de Clermont-Ferrand et plus particulierement avec le Dr Brugnon David,
mon directeur de thése. Ce travail consiste en la diffusion d’un outil de dépistage des
situations palliatives sur le CHU de Clermont-Ferrand.

Nous espérons ainsi améliorer la précocité du premier contact avec une équipe spécialisée
en soins palliatifs lorsque la situation du patient le nécessite. Et plus largement, nous
aimerions pouvoir sensibiliser un peu plus les professionnels de santé a une « culture
palliative ».

Ma pratique future se destinant a une médecine libérale, je serais trés intéressée d’avoir
votre avis sur le vaste sujet des soins palliatifs et votre vécu des situations palliatives que
vous étes amenés a gérer a domicile. Votre opinion sur I'outil que nous diffusons nous
importerait beaucoup également.

Pour cela, je vous propose de venir vous rencontrer a votre cabinet ou ailleurs, durant le
créneau de votre choix (1h, pas plus) afin que nous puissions nous entretenir sur le sujet
sous la forme d’un entretien qui prendra, je I'espeére, plus la tournure d’une discussion entre
confréres !

J'aimerais simplement vous rassurer sur le fait que je ne fais aucunement de I'évaluation de
pratique et que cet entretien sera bien slir anonyme. Vous pourrez interrompre I’entretien a
tout moment. Celui-ci sera enregistré sur dictaphone et détruit en intégralité apres I'avoir
retranscrit a I’écrit et anonymisé.

Vous remerciant d’avance,

Bien confraternellement,

Fanny TESTARD
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Annexe 4 : Serment d'Hippocrate (Conseil national de I'ordre des médecins)

Version longue

Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fideéle 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 ’humanité.
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 les 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.

Admis(e) dans I'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Recu(e) 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 |'‘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.
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J'apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu’a leurs familles dans I'adversité.
Que les hommes et mes confreres m’accordent leur estime si je suis fidele a mes

promesses ; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j'y manque.

Version courte

En présence des Maitres de cette FACULTE et de mes chers CONDISCIPLES, je
promets et je jure d'étre fidele aux lois de I'Honneur et de la Probité dans I'exercice de la
Médecine.

Je donnerai mes soins gratuits a I'indigent et je n'exigerai jamais un salaire au-dessus
de mon travail. Admis dans l'intérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s'y passe,
ma langue taira les secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas a corrompre les
maoeurs ni a favoriser le crime.

Respectueux et reconnaissant envers mes MAITRES, je rendrai a leurs enfants
I'instruction que j'ai recue de leurs péres.

Que les HOMMES m'accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses. Que je

sois couvert d'OPPROBRE et méprisé de mes confreres si j'y manque.
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TESTARD Fanny, Victoire
TITRE : Impact de la diffusion de I'outil Pallia-10 sur la précocité de la demande d’intervention d’une
équipe spécialisée en soins palliatifs. Etude unicentrique sur le CHU de Clermont-Ferrand.
Intérét de Pallia-10 en médecine générale libérale ?
Thése de Médecine : Clermont-Ferrand - Année 2019

RESUME :

INTRODUCTION : la prise en charge précoce des patients en situation palliative améliore leur qualité
de vie. A domicile, les médecins généralistes sont souvent en difficulté face a la gestion de ces
situations. L'objectif de cette étude est d’analyser I'impact de la diffusion de I'outil Pallia-10 au sein
du CHU de Clermont-Ferrand sur la précocité d’appel a une équipe spécialisée en soins palliatifs,
mais aussi de recueillir I'avis des médecins généralistes sur Pallia-10 dans leur pratique.

METHODE : les dates de survenue des scores supérieurs a 3 et a 5 au questionnaire Pallia-10 étaient
calculées rétrospectivement par I'investigatrice pour deux groupes de patients, un avant et un apres
diffusion de Pallia-10. La variation du délai entre la date d’un score supérieur a 3 ou a 5 et la date
d’une premiere demande d’avis a une équipe spécialisée en soins palliatifs était analysée entre les
deux groupes. Les médecins généralistes s’exprimaient au cours d’entretiens semi-dirigés.
RESULTATS : I'effectif était de 79 patients avant et 74 apres diffusion.

Le délai étudié passait de 70,5 a 72,2 jours (p=0,79) pour un score >3 et de 15,4 a 12,6 jours (p=0,90)
pour un score >5 en cas de connaissance de Pallia-10. En cas d’utilisation de I'outil, il diminuait de
70,5 a 52,9 jours (p=0,28) si score >3, et de 15,4 a 13,4 jours (p=0,62) pour un score >5.

Les 3 médecins généralistes avaient des difficultés émotionnelles et communicationnelles en soins
palliatifs. Leur connaissance des réseaux ville-hopital leur permettait de demander des avis
spécialisés. L'outil Pallia-10 apparaissait utile en pratique.

CONCLUSION : la diffusion de Pallia-10 a montré une tendance, indépendamment des scores, a
diminuer le délai d’intervention de I'équipe mobile de Soins Palliatifs sur des situations palliatives
identifiées collégialement, notamment pour des appelants sensibilisés ou ayant utilisé cet outil. Il
conviendra de confirmer cette étude préliminaire sur un échantillon de population plus puissant.
L'apport éventuel de Pallia-10 dans la pratique des médecins généralistes apparait réel et pourrait
étre I'objet d’un travail complémentaire.

MOTS CLES : Soins palliatifs — Adulte — Précoce — Equipe mobile de soins palliatifs — Pallia-10 —

Médecine générale

JURY :

Président : Monsieur RUIVARD Marc, Professeur, UFR de Médecine et des Professions paramédicales
de Clermont-Ferrand

Membres : Monsieur GERBAUD Laurent, Professeur, UFR de Médecine et des Professions
paramédicales de Clermont-Ferrand

Madame VAILLANT-ROUSSEL Hélene, Maitre de Conférence, UFR de Médecine et des professions
paramédicales de Clermont-Ferrand

Madame GUASTELLA Virginie, Professeur associé, UFR de Meédecine et des professions
paramédicales de Clermont-Ferrand

Monsieur BRUGNON David, Docteur, CHU Clermont-Ferrand (Unité de Soins Palliatifs, Equipe Mobile
de Soins Palliatifs)

DATE DE LA SOUTENANCE : Lundi 29 Avril 2019

ADRESSE DE L'AUTEUR :

69




