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DA : directives anticipées
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1. Introduction

Le maintien a domicile des patients en soins palliatifs (SP) est un enjeu majeur puisqu’il fait partie des
axes prioritaires du Plan National de SP 2015-2018 (1). 80% des Francais déclarent vouloir passer leur
fin de vie chez eux (2), mais moins de 25% d’entre eux décedent a domicile (3). L’un des leviers pour
augmenter cette proportion consiste a éviter les hospitalisations en fin de vie, grace notamment a
I’anticipation des complications pouvant survenir au cours de la prise en charge du patient et a leur
traitement. En effet, lors de leur derniére année de vie, 84% des patients sont transférés au moins une
fois a I’hopital (4).

Les hospitalisations en fin de vie sont souvent causées par des symptomes difficiles a gérer a domicile
comme les difficultés respiratoires et les troubles digestifs, ou encore la perte d’autonomie (3).

Les directives anticipées (DA) (5) sont un outil intéressant afin de tenir compte des volontés du patient,
notamment en cas de souhait de décés a domicile, de limitation des traitements et de refus
d’hospitalisation, en particulier lorsque le patient ne peut plus s’exprimer. Elles sont cependant rédigées
par seulement 14% de la population francaise (6).

Selon une étude néerlandaise, pres de 24% des 319 médecins traitants (MT) interrogés déclaraient que
I’hospitalisation de leur patient lors du dernier mois de vie aurait pu étre évitée, et 36% d’entre eux
mettaient en cause le manque de communication ville-hdpital (7) (8).

La période de la permanence des soins (PDS) (week-ends, nuits et jours fériés) est également plus a
risque d’hospitalisations puisque le MT est la plupart du temps injoignable. Si un €pisode aigu survient
et nécessite un avis médical, la PDS (régulateurs et effecteurs du Service d’Aide Médicale Urgente
(SAMU), médecin de garde, Service d’Accueil des Urgences (SAU)) est contactée pour décider de la
prise en soins, sans suffisamment connaitre le patient (9).

L’intérét d’un systéme de partage de I’information simple et efficace est soulevé par le rapport 2013 de
I’Observatoire national de fin de vie (10).

C’est dans ce contexte que la Société Francaise d’ Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP) a créé
en 2016 une fiche de recueil d’informations standardisée au niveau national, appelée Fiche Urgence
Pallia (FUP) (annexe 1). Elle est destinée a transmettre les informations nécessaires a un médecin qui
serait amen¢ a intervenir aupres d’un patient lors d’une situation d’urgence, notamment pendant la PDS,
pour ’aider a la prise de décision, tant sur le plan médical qu’organisationnel.

En effet, cette FUP renseigne plusieurs champs, qui concernent :

- T’identité du patient (nom, prénom, date de naissance, adresse, situation palliative ou palliative
terminale),

- T’identité des acteurs de soins (comprenant le rédacteur de la fiche, le MT, le médecin hospitalier
référent et le service référent, les lits de repli en cas d’hospitalisation, les structures de suivi
(Equipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP), réseau de SP, Hospitalisation a Domicile (HAD)),
les intervenants a domicile,

- la pathologie principale et les diagnostics associés ,

- le niveau d’information du patient et de son entourage quant au diagnostic et au pronostic,

- le projet thérapeutique,

- les symptdmes et risques possibles,

- les prescriptions anticipées,

- la nature collégiale de la réflexion éthique sur 1’orientation des thérapeutiques,

- la démarche prévue dont I’accord avec le patient pour la rédaction et ses souhaits quant a sa
prise en charge médicale et son organisation (souhait d’hospitalisation en cas d’aggravation,
soins de conforts exclusifs, décés a domicile, gestes de réanimation, sédation si détresse aigue),

- larédaction de DA et la désignation de la personne de confiance.

Il existe aussi au verso de la FUP une annexe intitulée « Précisions concernant la situation décrite dans
la Fiche Urgence Pallia » que le rédacteur peut remplir librement.



La FUP peut étre complétée par tout médecin responsable de la prise en charge d’un patient en SP (MT,
médecin hospitalier ou encore médecin coordinateur d’Etablissement d’Hébergement pour Personnes
Agées Dépendantes (EHPAD)).

En Normandie, la FUP est transmise par mail a tous les acteurs participant et susceptibles d’intervenir
dans la prise en charge du patient (MT, SAMU, SOS Médecins, HAD...). Elle est également intégrée
au dossier informatisé de 1’établissement dans lequel le patient est suivi et au sein des structures
d’accueil potentielles s’il est nécessaire qu’il soit ré-hospitalisé.

L’un des objectifs de cette fiche est également de limiter les décés survenant dans les SAU, qui ne
bénéficient pas de ressources humaines ni organisationnelles pour assurer un accompagnement de fin
de vie optimal. Les passages aux urgences en fin de vie peuvent étre également pourvoyeurs de
questionnements autour des soins a prodiguer au patient et dans certains cas, d’obstination
déraisonnable. Elle permet alors une aide a la prise de décision et contribue a garantir le respect de
I’autonomie et de la volonté des patients.

Une étude menée en Ille-et-Vilaine en 2017 sur 173 FUP, mettait en évidence une bonne acceptation de
cet outil parmi les rédacteurs ainsi que chez les régulateurs des SAMU amenés a I'utiliser. Dans cette
¢tude réalisée sur 6 mois, la FUP avait contribué 26 fois a la prise de décision du régulateur du SAMU
pendant la PDS (11).

Cet outil restant encore relativement méconnu, il existe peu d’études évaluant son utilisation (12) (13).
Le parcours de soins prévu dans la FUP est-il applicable en situation réelle ? Permet-elle d’anticiper les
différentes situations pouvant se présenter a domicile et les symptdmes possibles ? La rédaction de la
FUP permet-elle le respect des volontés du patient ? Permet-elle une limitation des hospitalisations en
fin de vie ?

L’objectif principal de notre étude était alors d’évaluer la capacité de la FUP a anticiper le lieu de déces
des patients et a éviter les hospitalisations chez les patients ne souhaitant pas étre hospitalisés.
L’objectif secondaire de I’¢tude était de savoir si on pouvait identifier parmi les champs de la FUP
certains facteurs influencant le respect des attentes des patients concernant le décés a domicile et le refus
de I’hospitalisation.



1I. Matériels et méthodes

1. Type d’étude
11 s’agit d’une étude rétrospective multicentrique concernant les FUP recueillies auprés des SAMU de
Normandie.

2. Population étudiée
Notre étude concerne les patients dont les FUP étaient présentes dans les SAMU au moment du recueil
(entre le 01/09/2019 et le 15/01/2020).
Le critére d’inclusion était le fait d’avoir une FUP disponible dans un SAMU ayant accepté de participer
a I’étude.
Les critéres d’exclusion étaient la rédaction de la FUP sur un modé¢le différent de celui de la SFAP et
I’absence d’informations sur le parcours de soins du patient apres sa rédaction.

3. Déroulement de I’étude
Les informations présentes dans les FUP ont été collectées dans le logiciel Excel 16.16.22.
Lorsque qu’un champ était non complété, la réponse était considérée non renseignée (NR). Concernant
la partie « Démarche prévue » et notamment les gestes ou traitements de réanimation, lorsqu’au moins
un geste était envisagé (ventilation non invasive, remplissage, intubation, utilisation d’amines vaso-
actives, trachéotomie, massage cardiaque) la variable « réanimation » était comptabilisée comme
«oui ».
Les MT des patients ont été contactés par téléphone entre le 01/02/2020 et le 31/03/2020 afin de
recueillir les informations nécessaires pour retracer le parcours de soins des patients. Quand les MT
¢taient indisponibles et lorsque les patients résidaient en EHPAD, ces établissements étaient contactés
afin de recueillir les informations. Les questions posées aux MT concernaient la situation du patient au
moment de I’appel (vivant ou décédé), le lieu de déces (un déces a ’EHPAD ou en HAD était considéré
comme un déces a domicile), I’existence d’hospitalisations non programmeées, de passages aux urgences
et en réanimation depuis la rédaction de la FUP.

Le groupe de patients pour lesquels le lieu de déces était celui prévu par la FUP (domicile quand elle
indiquait le souhait de décéder a domicile et hopital lorsqu’elle indiquait le souhait de ne pas décéder a
domicile) a été nommé RDC. Le groupe de patients pour lesquels le lieu de décés n’était pas celui prévu
par la FUP (hopital alors qu’elle indiquait le souhait de décéder a domicile et domicile alors qu’elle
indiquait le souhait de ne pas décéder a domicile) a été nommé NRDC.

Le groupe de patients pour lesquels aucune hospitalisation n’est survenue depuis la rédaction de la FUP
quand elle indiquait un refus d’hospitalisation autant que possible a ét¢ nommé RH. Le groupe de
patients pour lesquels une hospitalisation non programmée est survenue depuis la rédaction de la FUP
alors qu’elle indiquait un refus d’hospitalisation a ét¢ nommé NRH.

Les critéres de jugement principaux €taient les suivants : la probabilité de décéder a domicile lorsque le
souhait était de décéder a domicile, et la probabilité de ne pas étre hospitalisé lorsque 1’hospitalisation
était refusée.

4. Analyses statistiques
Les données relevées dans les FUP ont été décrites en termes de pourcentages ou de nombre absolu (n)
a I’aide du tableur Excel.
Les variables quantitatives ont été comparées avec des test Chi2 ou de Fisher.
Des analyses univariées ont ensuite été menées afin de tester I’influence de différentes variables entre
les groupes RDC et NRDC et entre les groupes RH et  NRH.
Les variables testées ont été choisies en fonction des données de la littérature et de leur pertinence
clinique et étaient les suivantes : rédacteur de la fiche, structures de suivi, intervenants a domicile, lieu
de de vie, pathologies et symptomes possibles, connaissance du diagnostic et du pronostic par le patient
et par son entourage.
Le seuil de significativité pour toutes les analyses a été fixé a p < 0,05.
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5. Considérations éthiques
Les données ont été anonymisées avec 1’attribution d’un numéro a chaque FUP en fonction du SAMU
dont elle était issue.
Cette étude a recu un accord du Comité Local d’Ethique de la Recherche en Santé (référence
05/2020/PIN).

III. Résultats

1. Rédaction des FUP et caractéristiques de la population
Les FUP des SAMU normands (Caen, Saint-L.o, Alengon, Rouen, Evreux et Le Havre) ont été inclues.
Elles avaient été rédigées entre le 27/03/2017 et le 07/01/2020. Les FUP d’un SAMU n’ont pas pu étre
analysées car elles avaient été rédigées sur un modele différent de celui de la SFAP. Un autre SAMU
n’a pas été inclus car il n’a pas donné suite a nos sollicitations.

Figure 1 : Flow Chart

6 SAMU en Normandie

Exclusion de 2 SAMU
—> - Modele des fiches différentes de celui de la SFAP
- Pas de réponse

4 SAMU inclus :
- Caen : 62 fiches
- Rouen : 90 fiches
- Le Havre : 4 fiches
- Evreux : 27 fiches

Exclusion de 69 fiches :
- Pas de réponse du MT a nos sollicitations : 42 fiches
- Refus de participation du MT : 18 fiches
- MT non ou insuffisamment renseigné : 9 fiches

n = 114 fiches




1.1. Caractéristiques de la population
Les 114 fiches étudiées concernaient 51 femmes et 63 hommes. La moyenne d’age lors de la rédaction
de la fiche était de 78,8 ans, avec des ages extrémes de 36 a 100 ans (médiane = 82 ans).
La proportion de patients en situation palliative était de 64.9 % (n = 74) et 12.3 % (n = 14) étaient en
situation palliative terminale.
La plupart des patients vivaient a domicile soit 65.8 % (n=75) et 33.3 % (n = 38) vivaient en EHPAD.
Un patient vivait en foyer d’accueil médicalisé.
Les pathologies les plus représentées étaient les cancers (n = 60) et les pathologies neurodégénératives
(n =38).
L’information sur le diagnostic était connue par le patient dans 68.5 % des cas (n = 78) et par I’entourage
pour 94.7 % (n = 108). L’information sur le pronostic €tait connue par le patient pour 48.3 % des fiches
(n = 55) et par I’entourage pour 84.3 % (n= 96). Dans 12,3 % des FUP (n = 14), la connaissance du
diagnostic par le patient est considérée comme « non adaptée » (NA). La connaissance du pronostic par
le patient est NA dans 19,3 % des FUP (n = 22). Dans la plupart des FUP ou ces champs sont NA, les
patients présentent des troubles cognitifs (Maladies d’ Alzheimer ou autres maladies démentielles).
Les symptomes les plus fréquemment anticipés étaient la dyspnée (n = 84) et la douleur (n = 79).
La proportion de patients ayant rédigé des DA était de 18.4 % (n = 21) contre 57 % (n = 65) qui ne
I’avaient pas fait. La désignation d’une personne de confiance avait été faite dans 65.8 % des cas (n =
75), et 1.8 % des patients (n = 2) n’en avaient pas.
Dans 48.2 % des fiches (n = 55), la partie « Annexe » n’avait pas été complétée. Pour les autres fiches,
les précisions portaient le plus souvent sur la gestion des symptomes (n =47) et sur le parcours de soins
(n = 34), mais elles pouvaient également présenter un résumé de la situation (médicale ou psycho-
sociale) du patient (n = 17) ou le projet concernant la suite de la prise en charge (n = 6).



Tableau 1 : Caractéristiques des patients

78,8 (36-100)

Moyenne (Extrémes)

Hommes 63 (55,3 %)
Femmes 51 (44,7 %)
Palliative 74 (64,9%)
Palliative terminale 14 (12,3%)
NR 26 (22,8%)

Domicile 75 (65,8%)
Etablissements médico-sociaux 38 (33,3%)
NR 1(0,9%)
Pathologies ~n
Cancers 60
Pathologies neurodégénératives 38
Insuffisances d'organe 28
Pathologies vasculaires 10
Autres 2
Symptomes possibles  n
Dyspnée 84
Douleur 79
Encombrement 65
Anxiété 61
Agitation 42
Vomissements 22
Occlusion 15
Convulsions 13
Autres 30
NR 3
Connaissance du diagnostic par le patient  n(%)
Oui 78 (68,5%)
En partie 12 (10,5%)
Non 7 (6,1%)
NA 14 (12,3%)
NR 3(2,6%)
Connaissance du pronostic par le patient ~ n(%)
Oui 55 (48,3%)
En partie 16 (14%)
Non 10 (8,8%)
NA 22 (19,3%)
NR 11 (9,6%)
Connaissance du diagnostic par I'entourage ~ n(%)
Oui 108 (94,7%)
En partie 0
Non 0
NA 6 (5,3%)
NR 0
Connaissance du pronostic par l'entourage  n(%)
Oui 96 (84,3%)
En partie 7 (6,1%)
Non 0
NA 7 (6,1%)
NR 4 (3,5%)
Directives anticipées (%)
Oui 21 (18,4%)
Non 65 (57%)
NA 20 (17,6%)
NR 8 (7%)
Personne de confiance  n(%)
Oui 75 (65,8%)
Non 2 (1,8%)
NR 37 (32,4%)
Précisions concernant la situation clinique (annexe) ~ n
Gestion des symptomes 47
Parcours de soins 34
Résumé de la situation 17
Projet 6
Autres 1

NR 55

NR = non renseigné
NA = non adapté




1.2. Acteurs de suivi et de soins
Les FUP ont été principalement rédigées par une EMSP (31% ; n = 35), un réseau de soins palliatifs
(23% ; n = 26) et des médecins hospitaliers (23% ; n = 26).
Le médecin hospitalier référent était renseigné dans 79 % des FUP (n = 90).
La structure de suivi principale était ’EMSP (53.5 % ; n=61).
Les intervenants a domicile, chez les patients ne résidant pas en établissement médicalisé et ne
bénéficiant pas de la HAD, étaient en majorité les infirmiers diplomés d’état (IDE) a domicile (n = 21).

Tableau 2 : Acteurs de suivi

Rédacteurs n (%)
EMSP 35 (31%)
Réseau 26 (23%)
Médecin hospitalier 26 (23%)
Médecin coordinateur 9 (8%)
IDE 7 (6%)
Médecin traitant 5 (4%)
HAD 4 (3%)
NR 2 (2%)
Médecin hospitalier référent n (%)
oui 90 (79%)
Non 4 (3,5%)
NR 20 (17,5%)
Structures de suivi n
EMSP 61
HAD 43
Réseau 54
Aucune 5
NR 5
Intervenants a domicile n
Etablissements médico-sociaux 38
HAD 43
IDE libérale 20
Auxiliaire de vie 3
Aucun 1
NR 13

2. Lieux de prise en soins et de fin de vie

2.1. Parcours de soins prévu par la FUP
Le service hospitalier référent était renseigné dans 72.8 % des FUP (n = 83) et les lits de repli dans
seulement 60.5 % (n = 69).
La plupart des patients refusaient 1’hospitalisation autant que possible (54.4 % ; n =62).
La proportion de patients souhaitant décéder a domicile était de 61.4 % (n = 70) et 12.3 % souhaitaient
décéder en structure hospitaliere (n = 14).




Tableau 3 : Parcours de soins

Service hospitalier référent n (%) L,
Oui 83 (72,8%) NR =non renselgne
Non 3 (2,6%) NA = non adapté
NR 28 (24,6%)
Lits de repli en cas d'hospitalisation n (%)
Oui 69 (60,5%)
Non 5(4,4%)
NR 40 (35,1%)
Souhait d'hospitalisation n (%)
Refusée autant que possible 62 (54,4%)
Envisageable 23 (20,2%)
Souhaitée si aggravation 19 (16,7%)
NA 4 (3,5%)
NR 6 (5,2%)
Souhait de déces a domicile n (%)
Oui 70 (61,4%)
Non 14 (12,3%)
NA 24 (21,1 %)
NR 6 (5,2%)

2.2. Lieux de déces
Sur les 95 MT ayant participé a notre étude, seuls 41.2 % avaient connaissance de I’existence de la FUP
(n=47), et 30.7 % avaient participé a son ¢élaboration (n = 35).
Sur les 114 patients pour lesquels nous avons pu retracer le parcours de soin, 85.1 % étaient décédés
lors de notre recueil de données (n = 97).
Le déces survenait en moyenne 84 jours (médiane = 27 jours) apres la rédaction de la FUP, avec des
extrémes de 1 a 667 jours.

Parmi les patients souhaitant mourir a domicile (n = 70 dont 8 patients vivants au moment du recueil de
données), la majorité soit 72.9 % (n = 51) a pu effectivement y décéder et 14.3 % (n = 10) sont décédés
a I’hopital.

Parmi les patients ne souhaitant pas mourir a domicile (n = 14 dont 4 patients vivants au moment du
recueil de données), 57.1 % (n = 8) sont décédés a I’hopital et 14.3 % (n = 2) sont décédés a domicile.



Figure 2 : Comparaison des groupes « Souhait de déces a domicile » et « Souhait de décés a 1I’hopital »
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NR r 4
2
NA 6
12

Souhait de décesa'hopital [N & value : 00001

o Odds Ratio : 19.1491
Intervalle de confiance & 95% [3.2065 ; 210.6555]

Souhait de décesa domicile _ 10

0 10 20 30 40 50 60

Lieu dedécesinconnu  mDéces al'hopital W Déces a domicile

Le test de Fisher réalis¢ met en évidence une différence significative (p < 0,01) du lieu de déces entre
les patients souhaitant un déceés a domicile et les patients ne souhaitant pas de décés a domicile. Les
patients dont la fiche indique un souhait de déces a domicile décédent significativement plus a domicile
que ceux dont la fiche indique un souhait de ne pas décéder a domicile.

Aucune différence significative n’a été observée entre les groupes RDC et NRDC en fonction des
variables étudiées. Il n’existe donc pas de relation entre le respect du lieu de déces et les différents
champs de la FUP étudiés.

2.3. Hospitalisations non programmeées depuis la rédaction de la FUP
Sur les 114 patients, 30.7 % avaient été hospitalisés de fagon non programmée depuis la rédaction de la
FUP (n = 35).
Parmi les patients refusant I’hospitalisation (n = 63), 73 % n’ont effectivement pas été hospitalisés (n =
46).



Figure 3: Comparaison entre les groupes « Hospitalisation refusée autant que possible » et
« Hospitalisation souhaitée si aggravation »

Hospitalisations en fonction du souhait du patient
50
46
45

40

35

p-value : 0.005
30 Odds Ratio : 5.0869
Intervalle de confiance a 95% [1.4395 ; 18.9908]

25

20

1
10
10 2 3
5 ° 4
2 2 2 2 2 .
o Il [ | 0

Refusée autant que possible Envisageable Souhaitée si aggravation NA NR

W Hospitalisation ~ ® Pas d'hospitalisation Information inconue

Le test du Chi2 réalisé met en évidence une différence significative entre le groupe de patients refusant
I’hospitalisation et le groupe souhaitant une hospitalisation en cas d’aggravation. Les patients dont la
fiche indique un refus d’hospitalisation sont significativement moins hospitalisés que ceux dont la fiche
indique un souhait d’hospitalisation.

Les patients hospitalisés malgré leur refus d’hospitalisation (n = 11) I’ont été pour les motifs suivants :
détresse respiratoire (n = 1), anxiété (n = 1), hémorragie (n = 1), maintien a domicile difficile (n =2) et
fin de vie sans plus de précisions (n = 4). Le motif était inconnu pour 2 d’entre eux. La plupart de ces
patients vivaient a domicile (n = 7) et 4 d’entre eux vivaient en EHPAD. La HAD était en place pour 3
patients et un réseau de SP pour 6 patients. Pour I’un d’entre eux, la structure de suivi n’avait pas été
renseignée.

Aucune différence significative n’a été mise en évidence entre les groupes RH et NRH selon les critéres
étudiés.

Parmi les patients hospitalisés (n = 35), 40 % sont passés par les urgences (n = 14). Les autres ont pu
étre admis en hospitalisation directe. L’admission dans les lits de repli prévus par la FUP a été possible
dans 34 % des cas (n = 12) et dans 29 % des situations (n = 10) le patient a été admis dans le service
référent renseigné sur la FUP.
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Figure 4 : Lieux d’hospitalisation
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2.4. Passages en réanimation
Aucun patient n’a été admis en réanimation ou unité de soins intensifs alors que 15 patients étaient
¢ligibles a des gestes ou des traitements dits « réanimatoires ».

3. Réflexion éthique

L’accord du patient pour la rédaction de la FUP avait été obtenu pour 48.3 % des situations (n = 55) et
il avait été impossible dans 34.2 % des cas (n = 39).

La plupart des FUP (73.7 % ; n = 84) faisaient état d’une réflexion collégiale sur 1’orientation des
thérapeutiques.

Le champ « projet thérapeutique » avait été rempli dans 94.7 % des cas (n = 108).

Les soins de confort exclusifs étaient prévus pour 81.6% des patients (n = 93) et ils ne concernaient pas
10.5 % (n=12).

Les gestes de réanimations n’étaient pas envisagés pour 73.6 % des patients (n= 84) et ils étaient
préconisés pour 13.2 % (n = 15).

Une sédation en cas de détresse aigiie avec pronostic vital engagé était prévue pour 67.6 % des patients
(n=77). Elle n’était pas souhaitée par 6.1% (n = 7).

Des prescriptions anticipées avaient été prévues pour 40.3 % des patients (n = 46). Parmi ces FUP, 8 ne
précisaient pas quelles étaient ces prescriptions, 6 renvoyaient le lecteur vers I’annexe et 32 détaillaient
les prescriptions.
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Tableau 4 : Réflexion éthique

Réflexion collégiale n (%) )
Oui 84 (73,7%) NR =non renselgné
En partie 8 (7%) NA = non adapté
Non 2(1,8%)
NA 2 (1,8%)
NR 18 (15,7%)
Projet thérapeutique n (%)
Oui 108 (94,7%)
Non 1(0,9%)
NR 5 (4,4%)
Prescriptions anticipées
Oui 46 (40,3%)
Non 51 (44,8%)
NA 11 (9,6%)
NR 6 (5,3%)
Soins de confort exclusifs n (%)
Oui 93 (81,6%)
Non 12 (10,5%)
NA 7 (6,1%)
NR 2 (1,8%)
Gestes de réanimation n (%)
Oui 15 (13,2%)
Non 84 (73,7%)
NA 8 (7%)
NR 7 (6,1%)
Sédation si détresse aigue n (%)
Oui 77 (67,6%)
Non 7 (6,1%)
NA 16 (14%)
NR 14 (12,3%)

IV. Discussion

1. Parcours de soins
1.1 Lieux de déces et hospitalisations

Cette étude suggére que les FUP pourraient avoir un réel intérét en ce qui concerne le respect de la
volonté des patients quant a leur lieu de décés et a leurs souhaits concernant les hospitalisations. En
effet, 58 % des patients de notre échantillon sont décédés a domicile (n = 67) ce qui est supérieur aux
données de 1’étude nationale de Poulalhon et al qui sont de 42 % de décés sur le lieu de vie (4). Lorsque
les patients avaient exprimé dans la FUP un souhait de déces a domicile, les chiffres de notre étude
atteignent les 73 % de déces a domicile, ce qui peut signifier que le fait d’exprimer ses souhaits quant
au lieu de déces et de le transmettre, ici, par écrit, peut avoir une réelle influence sur la probabilité de
décéder dans son lieu de vie. La FUP peut donc étre un véritable support pour aborder la question de la
fin de vie et du lieu de déces avec le patient et son entourage.

Notre comparaison avec I’étude de Poulalhon et al doit cependant étre nuancée car elle s’est intéressée
aux déces de I’année 2013 et les pratiques concernant les SP ont pu évoluer, notamment depuis le Plan
National des SP 2015-2018 (1) a préconisé la formation aux SP du personnel soignant en contact avec
la fin de vie, notamment les professionnels de santé en ville, le développement des SP dans les EHPAD
(grace a I’amélioration du partenariat avec les équipes mobiles et les réseaux de SP, ainsi qu’au
développement de la HAD dans ces établissements), le soutien des aidants a domicile et I’intensification
du maillage territorial en SP. Le rapport de ce plan (14) met en évidence la mise en place de certaines
actions comme le financement des HAD palliatives ou la présence d’IDE de nuit dans les EHPAD, mais
d’autres actions comme I’amélioration du soutien aux aidants n’ont pas été réalisées, et le maillage
territorial en SP n’a que peu progressé. La conclusion est un impact sur le terrain finalement plutot
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modeste. Les données de I’INSEE en 2018 mettent d’ailleurs en évidence une proportion de décés sur
le lieu de vie de 37% (domicile et EHPAD), ce qui reste comparable aux chiffres de 2013. La formation
en SP du personnel des EHPAD et I’augmentation des effectifs des équipes soignantes sont des pistes
pour favoriser les décés au sein de ces structures (15).

L’hospitalisation au cours de 1’année précédant le déces est une problématique réelle puisque I’étude de
Poulalhon et al observe un taux d’hospitalisation de 88 % au cours de la derni¢re année de vie chez les
personnes agées de plus de 75 ans. Dans notre étude, seuls 29.8 % des patients ont été hospitalisés de
fagon non programmée apres rédaction de la FUP. Ces chiffres sont difficilement comparables avec
I’¢tude de Poulalhon et al qui englobe toute la derniére année de vie, mais ils suggerent que les FUP
pourraient contribuer & une diminution des hospitalisations en fin de vie. L’intervention a domicile
d’équipes sensibilisées a la fin de vie (HAD pour 43 patients, réseau de SP pour 54 patients), peut
¢galement avoir contribué au maintien a domicile des patients de notre échantillon (16). Il a été difficile,
a cause du caractere rétrospectif de notre étude, d’obtenir des informations précises sur les raisons
d’hospitalisations des patients qui souhaitaient un maintien a domicile. Les informations que nous avons
pu collecter font état de symptdmes inconfortables (dyspnée (n = 1), anxiété (n = 1), fin de vie sans plus
de précision sur les symptomes (n = 3)) et de maintien a domicile difficile (n = 2), suite peut-étre a un
épuisement de 1’aidant a domicile par exemple. Les structures de suivi en place a domicile (HAD ou
réseau de SP pour 9 des 11 patients concernés) n’ont pas permis d’éviter I’hospitalisation. Il serait
intéressant d’identifier plus précisément, grace a une étude prospective, les situations conduisant a une
ré-hospitalisation malgré un souhait de maintien a domicile, afin de pouvoir, quand c’est possible, les
anticiper de facon plus efficace.

Plus de la moitié des patients hospitalisés de notre échantillon ont été accueillis dans les lits de repli
prévus ou dans le service référent renseigné sur la FUP. Seulement 14 patients sont passés par un SAU,
ce qui traduit une certaine fluidité du parcours de soins. L hospitalisation dans des lits de repli n’a pas
toujours été possible, en partie car ils n’étaient pas toujours identifiés mais aussi possiblement a cause
de contraintes inhérentes aux établissements ou encore aux transports. En effet, I’organisation d’entrées
directes dans les services hospitaliers peut étre difficile, notamment la nuit ou les week-ends. Il n’est
pas toujours évident d’éviter un passage par le SAU, notamment quand des gestes techniques ou des
examens complémentaires sont indiqués. Ainsi, dans les cas ou un passage au SAU est nécessaire, la
prise en charge des patients pourrait étre améliorée par la formation en SP du personnel des urgences
(17) et par une organisation du service permettant d’accueillir ces patients, en utilisant par exemple un
lit dédié (18), ou grace aux unités d’hébergement de courte durée (UHCD) lorsque c’est possible, dans
lesquelles les ressources matérielles et humaines sont plus adaptées a ces patients (possibilité de
bénéficier d’un lit, IDE dédiée...).

Aucun patient de notre analyse n’a été admis en réanimation ou en soins intensifs, mais I’éventuelle
réalisation de gestes de réanimation n’a pas pu étre recueillie avec précision. En effet, on ne peut pas
¢liminer que certains patients aient bénéficié d’un remplissage pendant une hospitalisation dans un
service de médecine par exemple. Il est cependant peu probable que des patients aient pu étre intubés
en dehors d’un service de réanimation. Il est donc difficile de savoir si les souhaits des patients
concernant les gestes de réanimation ont pu étre respectés.

Les analyses univariées menées n’ont pas permis d’identifier parmi les champs de la FUP (rédacteur de
la fiche, structures de suivi, intervenants a domicile, lieu de de vie, pathologies et symptomes possibles,
connaissance du diagnostic et du pronostic par le patient et par son entourage) de variables influengant
un meilleur respect des attentes des patients. Ces variables, notamment les structures de suivi et les
intervenants a domicile, avaient été¢ choisies car elles sont reconnues comme pouvant favoriser le
maintien a domicile des patients (16) et car elles nous semblaient cliniquement pertinentes. Ces résultats
n’apparaissent pas dans notre étude, ce qui peut s’expliquer par le faible effectif des groupes NRDC et
NRH. Il est également possible que les conditions de prise en charge a domicile aient évolué apres la
rédaction de la FUP (mise en place d’une structure de suivi comme I’HAD ou une équipe de soins
palliatifs par exemple), ce qui pourrait avoir modifié les caractéristiques des deux groupes comparés.
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1.2 Influence des pathologies sur le parcours de soins

La moitié des patients de notre étude étaient agés de plus de 82 ans et prés d’un tiers vivait en institution.
Les pathologies les plus représentées étaient les cancers et les maladies neurodégénératives (Maladie
d’Alzheimer, Maladie de Parkinson ou sclérose latérale amyotrophique). Les insuffisances
fonctionnelles d’organes étaient la premiére cause de déces dans I’étude de Poulalhon et al (4) mais
I’acces aux SP était plus fréquent chez les patients atteints de cancer, ce qui va dans le sens des données
de notre étude dans laquelle les cancers étaient majoritaires. Les insuffisances fonctionnelles d’organe
¢taient en effet peu représentées dans notre étude (n = 28) alors qu’elles peuvent étre a 1’origine de
nombreuses ré-hospitalisations (19). En effet, les patients présentant ces pathologies (insuffisances
fonctionnelles d’organe et autres pathologies non cancéreuses), ne bénéficient pas d’un acces aux SP
aussi développé que les patients atteints de cancers (20). Les recommandations 2016 de la HAS sur la
démarche palliative recommandent pourtant un accés aux SP pour tous les patients atteints de
pathologies chroniques et évolutives avec risque de complications graves et ce de fagon précoce (21)
(22). 1l pourrait donc étre intéressant de penser a la rédaction de la FUP pour une plus large population
de patients en SP.

Les publications de Murray et al différencient trois trajectoires de SP en fonction de la pathologie
(cancer, insuffisance d’organe ou troubles neurodégénératifs) (23) (24) . Les trajectoires des patients
présentant une insuffisance d’organe sont plus difficiles a anticiper (épisodes de décompensation dont
la gravité et la récupération peuvent &tre imprévisibles) que celles des patients ayant un cancer, ce qui
peut expliquer I’acces plus limité aux SP pour ces patients. La prise en compte de ces trajectoires
possibles lors de la rédaction de la FUP pourrait étre une aide pour améliorer I’anticipation de certaines
complications et du devenir du patient. Cependant, une partie de la population de notre étude présentait
plusieurs pathologies concomitantes (cancer et troubles cognitifs par exemple), ce qui peut rendre
I’anticipation plus complexe.

2. Information et implication du patient
2.1 Information concernant le diagnostic et le pronostic

Le patient était informé de son pronostic dans 48% des situations alors que son entourage 1’était dans
84% des cas. Le patient était donc moins bien informé de sa propre situation que ses proches, ce qui
pourrait remettre en question la discussion éthique et les décisions prises lors de la rédaction de la FUP.
Une partie des champs concernant 1’information sur le diagnostic et le pronostic avaient été renseignés
comme non adaptés (NA), ce qui peut signifier que le patient n’était pas en état de recevoir ces
informations, peut étre en raison de troubles cognitifs évolués, en cas de syndrome confusionnel ou
encore d’atteinte neurologique liée au cancer par exemple.
En effet, les patients présentant des troubles cognitifs sont peu informés et peu consultés en ce qui
concerne leur fin de vie (25). Dans ces cas-13, il s’agit vraisemblablement plutét d’un travail avec
I’entourage du patient, qui dans notre étude est souvent bien informé de la situation. On remarque
d’ailleurs que la proportion de patients connaissant leur pronostic est identique a celle des FUP ayant
obtenu 1’accord du patient pour leur rédaction. En effet, la connaissance du diagnostic et du pronostic
par le patient est a ’origine d’une meilleure qualité de vie et d’'une plus grande implication dans les
prises de décision concernant sa propre prise en charge (26) (27).
Peu de patients de notre population avaient rédigé des DA (18%), ce qui est comparable avec les chiffres
observés au niveau national (28). A contrario, la plupart des patients avait désigné une personne de
confiance (65%), ce qui peut aussi, dans certains cas, écarter le patient des discussions le concernant
notamment lorsqu’il est 4g¢ et/ou présente des troubles cognitifs (29).

2.2 Implication du patient dans les décisions et évolutivité de la FUP
Les rubriques « sédation en cas de détresse aigue » et « souhait de décés a domicile » sont renseignés
comme « non adaptés » (NA) ou non renseignés (NR) dans 26.3 % des situations. Ce sont pourtant des
¢léments qui peuvent étre déterminants pour la prise de décision en cas de recours a la permanence de
soins. Ceci peut étre expliqué par la difficulté d’aborder certains sujets au moment de la rédaction de la
FUP. En effet, le questionnement des volontés du patient en ce qui concerne sa fin de vie nécessite un
cheminement et une temporalité qui peuvent ne pas €tre en phase avec la rédaction de la FUP. Un délai
peut alors s’avérer nécessaire. La FUP est un outil évolutif qui peut étre modifié tout au long de la prise
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en charge en fonction des discussions avec le patient et son entourage. Les FUP de notre étude ont été
rédigées plutot en fin de prise en charge (la moiti¢ des patients étaient décédés moins d’un mois apres
la rédaction), ce qui pourrait avoir permis au patient de se questionner en amont et d’avoir plus
d’¢éléments de réponse au moment de compléter la FUP. En effet, la prise en charge palliative précoce
ayant un impact positif majeur sur la qualité de vie des patients (30) (31), elle est peut étre mise en place
bien avant la rédaction de la FUP et un cheminement peut étre nécessaire avant de pouvoir aborder avec
le patient ses souhaits concernant sa fin de vie. La rédaction de la FUP trop t6t au cours de la prise en
charge du patient pourrait étre insuffisamment contributive concernant certains questionnements.

La majorité des FUP de notre étude (67.6 %) préconisaient une sédation en cas de détresse vitale.
Cependant, tous les patients concernés n’étaient pas en HAD, on peut donc se poser la question des
modalités de réalisation de cette sédation en cas d’urgence a domicile. Des solutions alternatives avaient
peut-étre été envisagées, notamment au sein de certains EHPAD dans lesquels ces prises en charge sont
parfois réalisables sans HAD, ou avec ’appui d’un réseau de SP. L’indication et la mise en ceuvre de la
sédation sont en effet complexes et nécessitent des ressources matérielles mais aussi humaines avec du
personnel disponible 24h/24 et 7j/7, une procédure collégiale, une coordination précise entre le MT et
les autres intervenants a domicile, une réévaluation réguliére, ainsi qu’un accompagnement du patient
et des aidants a domicile (32)(33).

3. Rédacteurs et place du médecin traitant
Les acteurs de soins hospitaliers représentent 54% des rédacteurs des FUP (EMSP et médecins
hospitaliers), ce qui laisse supposer que la rédaction peut avoir lieu avant la sortie d’hospitalisation afin
de préparer le retour a domicile (dont les sorties avec la HAD qui est a 1’origine de seulement 3% des
FUP, ce qui suggere qu’elles sont rédigées en amont de I’admission). En effet, 1’hospitalisation peut
étre une occasion de rassembler le patient et ses proches afin de faire le point sur la situation avec les
acteurs de soins, dont les référents de la pathologie, ce qui peut plus aisément mener a la rédaction d’une
FUP. L’hospitalisation est peut-étre également pour la plupart des patients 1’occasion de rentrer en
contact avec une équipe de SP qui sont les principaux rédacteurs des FUP (les EMSP et les réseaux de
SP représentent en effet plus de la moitié des rédacteurs dans notre étude). Les rédacteurs de la FUP
semblent en effet sensibilisés aux questionnements concernant la fin de vie puisque les FUP sont
rédigées de manicre assez compléte et que toutes rubriques confondues on dénombre finalement assez
peu de champs NR.
Les réseaux de SP étaient a I’origine de prés d’un quart des FUP (23%) alors qu’ils n’interviennent pas
en milieu hospitalier, ce qui laisse supposer qu’ils sont contactés par les acteurs de soins de ville : les
MT et/ou les personnels d’EHPAD (61% des FUP rédigées par un réseau concernaient un patient
résidant dans un EHPAD).
Seules 5 FUP avaient été rédigées par des MT, peut-étre par méconnaissance de cet outil. Seuls 41%
des MT contactés pour notre étude savaient qu'une FUP avait été rédigée pour leur patient et une
proportion encore plus faible avait participé a son élaboration (30%). La communication entre les
rédacteurs de la fiche et le MT pourrait donc étre optimisée afin de rendre au MT sa place de référent
lors de la prise en charge a domicile du patient (34). De plus, lors des contacts téléphoniques, les MT
qui avaient été informés de 1’existence de la FUP ou qui avaient participé a sa rédaction appréciaient
I’occasion qu’elle leur donnait d’étre en contact avec les référents hospitaliers et de participer
activement aux prises de décision. En effet, a domicile le MT reste le prescripteur et le coordinateur des
soins et il joue un rdle majeur dans le maintien a domicile des patients en fin de vie, grace a I’appui des
équipes de SP (35) . La FUP peut étre un soutien pour le MT en ce qui concerne les prises de décisions
dans la mesure ou ces derniéres auront été discutées en amont.
Les MT contactés dans le cadre de notre étude avaient une image tres positive de la FUP et regrettaient
qu’elle ne soit pas rédigée pour un plus grand nombre de patients. Toute comme pour les DA et la
désignation de la personne de confiance, la FUP pourrait étre pour le MT un support pour aborder le
sujet de la fin de vie, dont il pourrait faire usage aupres de ses patients.
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4. Observations sur les rubriques de la FUP
On peut discuter 1’utilité du champ « situation palliative » et « situation palliative terminale » puisqu’il
n’était pas renseigné dans prés d’un quart des cas et que le champ « situation palliative terminale »
n’était coché que dans 12% des FUP bien que le décés soit souvent de survenue rapide aprées la rédaction
de la fiche.
Des prescriptions anticipées avaient été prévues dans 40% des FUP. Cette rubrique est renseignée de
facon assez hétérogéne puisque dans 8 situations, ces prescriptions n’étaient pas précisées. Ceci peut
étre expliqué par les limites des prescriptions anticipées, qui nécessitent une coordination optimale entre
les différents intervenants a domicile (36), mais aussi une réévaluation trés réguliére en fonction de
I’évolution des symptomes du patient et de ses volontés. En effet, des prescriptions anticipées rédigées
le jour de la rédaction de la FUP pourraient étre caduques quelques jours ou quelques semaines plus
tard (37) .
De méme, la différence entre les champs « hospitalisation souhaitée si aggravation » et « hospitalisation
envisageable » ne parait pas évidente. On peut se demander si, en cas de recours a la PDS et de réflexion
quant a I’indication d’une hospitalisation, la décision sera différente selon si la case « hospitalisation
souhaitée si aggravation » a été cochée par rapport a la case « hospitalisation envisageable ». Il pourrait
étre intéressant, lorsque la case « hospitalisation envisageable » a été cochée, de préciser dans quelles
situations un transfert a 1’hdpital pourrait étre accepté par le patient
Prés de la moitié des annexes de notre étude n’avaient pas été remplies. Lorsqu’elles le sont, elles
donnent pourtant des indications utiles comme une aide a la prescription permettant une meilleure
gestion des symptomes, ou encore des précisions sur parcours de soins, en hiérarchisant plusieurs lieux
d’hospitalisation possible par exemple.

5. Forces et limites
Cette étude est originale puisqu’il existe peu d’études concernant I’utilisation des FUP et aucune ne
compare le parcours de soins du patient avec celui prévu dans la FUP.

Il s’agit cependant d’une étude rétrospective comprenant des biais inhérents a la méthodologie utilisée.
Il existe effectivement un biais de mémorisation et certaines informations comme le lieu de décés ou
les lieux d’hospitalisation n’ont pas toujours pu étre collectées. De plus, a cause de la méthodologie de
notre étude, les détails concernant les motifs d’hospitalisation en cas de parcours de soins différent de
celui de la FUP n’ont pas pu étre recueillis avec précision. Il n’est donc pas possible de déterminer les
raisons pour lesquelles le parcours de soins prévu par la FUP n’a pas pu étre respecté.

Nous n’avons pas non plus recueilli les données sur les appels passés au SAMU et nous ne savons donc
pas si les FUP ont influencé les décisions des acteurs de la PDS.

Il existe également un biais de puissance puisque notre effectif de 114 patients reste trés modeste. La
taille de 1’échantillon n’a pas permis de réaliser d’analyses multivariées.
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V. Conclusion

Notre étude laisse supposer que les FUP peuvent étre un outil intéressant pour anticiper le parcours de
soins des patients et respecter leurs attentes en ce qui concerne leur lieu de déces et leurs souhaits
concernant les hospitalisations. Elles représentent surtout une occasion d’aborder le sujet de la fin de
vie avec le patient et son entourage, de fagon collégiale en rassemblant les différents acteurs de soins
intervenant aupres du patient. Elle permet de renforcer le lien ville-hopital et d’accompagner les MT et
les EHPAD au cours de prises en charges complexes a domicile. C’est un outil qui pourrait donc étre
plus largement répandu pour une plus grande diversité de patients. La FUP reste méconnue des
médecins généralistes qui sont actuellement rarement a 1’origine de la rédaction de cette dernicre. Elle
reste cependant un outil évolutif qui peut étre modifié¢ a tout moment par les acteurs de soins intervenant
aupres du patient, et notamment par le MT, en cas de sujets difficiles a aborder au moment de la
rédaction.

La réalisation d’une étude prospective auprés d’une large population pour étre utile pour confirmer

nos premiers résultats. Il pourrait également étre intéressant d’interroger les acteurs du domicile et de

la PDS pour évaluer la pertinence de la FUP et 1’aide qu’elle apporte lors des prises de décision.
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Annexe 1 : la Fiche Urgence Pallia

wn

N o

Fiche URGENCE PALLIA
Concernant une personne en situation palliative [ ou palliative terminale []

Fiche destinée a informer un médecin intervenant lors d'une situation d'urgence. Celui-ci reste autonome dans ses décisions.

REDACTEUR Nom :‘ ‘ Statut du rédacteur :

Téléphone : ‘

‘ ou tampon :

Fiche rédigée le : | | |

(M. [EMme NOM: Prénom :

. - I

N° SS: _ Accord du patient pour la transmission des informations {@, Oui [@, Non [@, Impossible

Médecin traitant ;‘ ‘ Joignable la nuit O 0ui O Non ONA! Tél : ‘ ‘
Médecin hospitalier référent :‘ ‘ Tél : ‘ ‘
Service hospitalier référent :‘ ‘ Tél : ‘ ‘
Lit de repli possible? :‘ ‘ Tél : ‘ ‘
Suivipar HAD: O Oui ONon ONA | | Tl | |
Suivi par EMSP : O 0ui O Non O NA ‘ ‘ Tél : ‘ ‘
Suivi par réseau : O Oui O Non O NA ‘ ‘ Tél : ‘ ‘

Autres intervenants a domicile :
(SSIAD, IDE libérale...)

avec leur(s) numéro(s) de téléphone

Pathologie principale et
diagnostics associés :

Le patient connait-il son diagnostic ? O Oui O Non O En partie ONA  Son pronostic ? O 0ui O Non OQEn partie OQNA
L'entourage connait-il le diagnostic ? Q Oui O Non QEn partie ONA  Le pronostic? QO 0ui O Non Q En partie O NA
Réflexion éthique collégiale sur I'orientation des thérapeutiques : O Oui O Non QO En partie O NA

Projet thérapeutique :

Symptémes et [] Douleur [] Dyspnée [] Vomissement

risques possibles : [[]1Encombrement []Anxiété majeure
Agitation [_] Convulsions [] Occlusion

Autres (a préciser dans cette zone — )

si extréme, |'écrire en majuscules E

Produits disponibles au domicile :

Prescriptions anticipées :

Ooui ONon ONA

DEMARCHE PREVUE O Avec accord patient Ie‘ ‘ ‘ ‘ O Projet d'équipe si accord patient impossible
Hospitalisation : O Souhaitée si aggravation O Envisageable O Refusée autant que possible O NA

Soins de confort exclusifs:  Qoui O Non ONA Déces a domicile:  Qoui ONon ONA
Réanimation en cas d'arrét cardio-respiratoire : O Oui O Non ONA Massage cardiaque : O 0ui ONon ONA
Ventilation non invasive : Ooui ONon ONA Intubation : Ooui ONon ONA
Usage d'amines vaso-actives : O 0Oui O Non OQNA Trachéotomie : Ooui ONon ONA
Sédation en cas de détresse aigiie avec pronostic vital engagé : O Oui O Non ONA Remplissage : Ooui ONon ONA
Directives anticipées O 0Oui ONon ONA Rédigées le ‘ ‘ ‘ ‘ [1 Copie dans le DMP
Personne de confiance‘ ‘ Lien :| T8l | |

Ou trouver ces documents ? ‘ ‘

Autre personne a prévenir‘ ‘ Lien : ‘ ‘Tél 3 ‘ ‘
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%AP La fiche URGENCE PALLIA se doit d'étre synthétique pour une

. lecture rapide par les médecins régulateurs ou urgentistes.
) Annexe Fiche URGENCE PALLIA [opieEp gurate %€
Cette fiche annexe vous permet de détailler les notions

résumées dans la fiche.

Version fiche 2017-06
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MOTS CLES :

Soins palliatifs, Fiche Urgence Pallia, parcours de soins, anticipation, directives anticipées, hospitalisations, lieu de déces

TITRE DE LA THESE EN ANGLAIS :

Anticipation of the care pathway and respect for the wishes of palliative care patients: benefit of a "Urgence Pallia"
document in Normandy, a retrospective multicenter analysis

RESUME DE LA THESE EN ANGLAIS :

Background: The possibility to stay at home for palliative care patients is one of the major challenges of the 2015-2018
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