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Liste des abréviations

AEG : Altération de I'état général

ARS : Agence régionale de santé

AVC : Accident vasculaire cérébral

CAL : Centre Antoine Lacassagne

C3S : Centre de Soutien Santé Social

CHU : Centre hospitalier universitaire

CNIL : Commission nationale de I'informatique et des libertés

DIM : Département d’information médicale

DISSPO : Département Interdisciplinaire de Soins de Support pour les Patients en Oncologie
EHPAD : Etablissement d'hébergement pour personnes agées dépendantes
EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs

ETSP : Equipe territoriale de soins palliatifs

HAD : Hospitalisation a domicile

HAS : Haute autorité de santé

HDJ-DISSPO : Hopital de jour du Département Interdisciplinaire de Soins de Support pour les Patients

en Oncologie

IDE : Infirmier(ére) Diplomé(e) d'Etat

IESS : Innovation e-Santé Sud

LATA : Limitation et arrét de thérapeutiques actives

LISP : Lits Identifiés de Soins Palliatifs

MAS : Maison d'accueil spécialisée

MG : Médecin généraliste

PAP : Prescriptions anticipées personnalisées

PCA : Patient Controlled Analgésia ou analgésie autocontrolée par le patient (pompe)
PMSI : Programme de médicalisation des systémes d'information

PSE : pousse-seringues électriques ou seringues auto-pousseuses
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RGPD : Reglement Général sur la Protection des Données

SAMU : Service d'aide médicale urgente

SFAP : Société francaise d'accompagnement et de soins palliatifs
SMUR : Structures mobiles d'urgence et de réanimation

SOS Médecin : Réseau d’urgence et de permanence de soins qui permet un service médical libéral

d'urgence a domicile ou en centre médical

SSIAD : Service de Soins Infirmiers a Domicile

SSR : Soins de suite et de réadaptation

TU : Terminal Urgences

UCSGPU : Unité court séjour gériatrique post urgence
UCSU : Unité de Court Séjour d'Urgence

UHCD : Unité d'Hospitalisation de Courte Durée

USP : Unité de soins palliatifs

ZSTCD : Zone d'hospitalisation de Tres Courte Durée
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1. Introduction

Les soins palliatifs visent « a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la

dignité de la personne malade et a soutenir son entourage » (1).

La loi Léonetti vise a garantir le droit a I'acces aux soins palliatifs depuis 1999 (2)(3). Elle a évolué en
2016 avec la nouvelle loi Claeys-Leonetti qui permet a chaque patient, a condition d’y réfléchir en
amont, d’exprimer sa volonté via les directives anticipées rendues contraignantes et grace au

renforcement du réle de la personne de confiance (4).

85% des Frangais souhaitent étre accompagnés a domicile, mais c’est le cas pour moins de 25% d’entre
eux (5)(6). Le maintien a domicile des patients en soins palliatifs est un enjeu majeur puisqu’il fait partie
des axes prioritaires du Plan National de Soins Palliatifs 2015-2018 et qu’il en est encore sujet dans le
Plan National de 2021-2024 (7)(8). Plus de deux tiers des personnes qui décedent ont plus de 75 ans
(6). Le vieillissement de la population frangaise s’accompagne aussi d’un accroissement des maladies

chroniques qui impactent directement la prise en charge palliative et les conditions de la fin de vie (6).

Nice, 5eme ville de France a une population plus dgée que la population générale frangaise, elle est
par conséquent, particulierement concernée par le sujet (9). On y observe un nombre grandissant
d’appels a la régulation du SAMU pour des situations palliatives a domicile ; ceci en pleine crise des

urgences avec des structures de santé en grande difficulté en termes de capacité d’accueil (10).

Les appels concernent notamment ce que nous appelons ici des « Urgences palliatives ». Ceci regroupe
toutes les situations de décompensation aigue chez des patients pouvant étre identifiées comme
relevant d’une prise en charge palliative c’est-a-dire avec une maladie qui ne guérira pas, en I'état
actuel des connaissances (11). Ces situations sont donc souvent prévisibles et anticipables mais la
réalité du terrain nous montre que cela n'empéche pas de nombreux appels du SAMU ou des

consultations aux urgences.

De ce constat général est ressortie une problématique : Pouvons-nous améliorer le parcours de soins
des patients dans un contexte d’urgence palliative a domicile a Nice ?

Pour répondre a cette question, il nous a semblé nécessaire de commencer par faire un état des lieux
de la situation a Nice. Puis pour compléter ce travail, a la suite d’'une large analyse bibliographique,
nous avons souhaité approfondir le sujet pour identifier des pistes d’amélioration a mettre en place

dans notre région.
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2. Matériel et méthode

2.1. Recherche documentaire
La recherche documentaire a été effectuée grace aux moteurs de recherche Google Scholar, Pub Med,
ScienceDirect, Cairn.info et Cochrane Library.
Une recherche documentaire supplémentaire a été réalisée a partir de la base de données
bibliographique du Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie, Palli@Doc.
Les sites internet de I'INCa, de la SFAP, de I'HAS et solidarites-sante.gouv ont également été consultés.

Le logiciel Zotero® a permis d’organiser la gestion des sources selon les différentes thématiques.

2.2. Caractéristiques de I'étude
Il s’agit d'un travail comprenant une étude quantitative, descriptive, transversale, unicentrique,
rétrospective ; suivie d’un travail quantitatif, descriptif sous forme d’analyse par questionnaire.
L'objectif principal de cette étude est de réaliser un état des lieux de la prise en charge des patients
dans un contexte d’urgence palliative a domicile a Nice.
L'objectif secondaire est de faire évaluer par des professionnels de santé la pertinence des
propositions d’amélioration de la prise en charge des patients dans un contexte d’urgence palliative a
domicile retrouvées dans la littérature.

Il en découle un travail réflexif sur I'optimisation possible de la prise en charge de ces patients.

2.3. Autorisations réglementaires
2.3.1. Premiére partie de I’étude : Etat des lieux de "année 2021

Deux demandes de requéte DIM sur les données médicales ont été réalisées aprés accord du chef de
service du Département de Soins de support et Soins palliatifs de I'hopital I’Archet a Nice et du chef de
service des urgences de Pasteur a Nice.
Une premiere demande concernait le Terminal des urgences de Nice et une seconde le Terminal
SMUR. Dans les deux cas, I'extraction demandée concernait les patients pris en charge au service des
Urgences de Nice ou par le SMUR de Nice pendant I'année 2021 avec pour cotation par le DIM “Z51.5
Soins palliatifs”.
Les demandes de requéte ont été inscrites au registre RGPD.
Une déclaration de conformité a été obtenue par la CNIL selon les régles énoncées dans le texte de
référence MR004 qui encadre les données a caractere personnel a des fins d’étude, d'évaluation ou

recherche n’impliquant pas la personne humaine.
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2.3.2. Seconde partie de I’étude : Evaluation des pistes d’amélioration
Une note explicative a été envoyée aux professionnels de santé de I’échantillon, leur participation

effective (réponse au questionnaire) validant leur consentement (cf. annexe 1).

2.4. Premiére partie de I'étude : Etat des lieux de 'année 2021
2.4.1. Population d’étude
2.4.1.1. Préhospitalier : SMUR
Le recueil des informations a été réalisé par I'intermédiaire du logiciel “Terminal SMUR” du portail de
santé IESS qui est I'outil de tracabilité lors des interventions SMUR ; ceci en faisant une lecture des
2824 dossiers “intervention primaire” a Nice pendant I'année 2021 pour sélectionner les patients dans
un contexte d’urgence palliative a domicile.
En effet, une extraction des dossiers selon une cotation par le DIM n’a pas été possible car une cotation
unique est utilisée pour les interventions primaires quelque soit le diagnostic.
La lecture de chaque dossier a permis de sélectionner les patients de plus de 18 ans en situation
d’urgence palliative a domicile. Une seconde lecture pour validation a été faite par un médecin ayant
la double spécialité : urgence et soins palliatifs.
2.4.1.2. Accueil des urgences : TU
Le recueil des informations a été réalisé par I'intermédiaire du logiciel “Terminal Urgence” qui est un
outil métier porté par IESS, outil de tracabilité utilisé pour chaque patient consultant aux urgences de
Pasteur a Nice.
Une demande d’extraction de données au DIM a été faite pour récupération de la liste des patients
ayant eu la cotation Z51.5 “Soins palliatifs” pendant I'année 2021 en excluant les doublons.
Une lecture des dossiers ayant été extraits par le DIM a été réalisée pour sélectionner les patients de
plus de 18 ans en situation d’urgence palliative a domicile. Les dossiers ont été relus pour validation

par un médecin ayant la double spécialité : urgence et soins palliatifs.

2.4.2. Recueil de données
La liste de données a extraire pour chaque patient a été déterminée suivant les informations
disponibles dans les dossiers du SMUR et du TU. Nous avons récupéré des données concernant

I’épidémiologie, les pathologies, le parcours du patient et sa prise en charge.
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Tableau 1 : Données extraites des dossiers du terminal SMUR

Données extraites des dossiers du terminal SMUR

Epidémiologique Age

En année

Sexe

Homme, Femme

Type de domicile

Logement privé, EHPAD, MAS

Origine de la décompensation aigué motivant

Pathologie I'appel

Respiratoire, Neurologique, Hémorragique, autre (AEG, autres symptémes,
douleur, ...)

Pathologie chronique connue

Tumeur maligne, Neuro-dégénérative, Insuffisance d'organe,
Cardio-circulatoire, Aucune/non tracée

Parcours du patient |Adressé au SMUR par

Famille ou proches, Médecin traitant ou SOS Médecin, IDE ou Structure du
domicile, EHPAD, Patient, Donnée manquante

Structures en place a domicile

HAD, Réseau, Aucune ou non tracée

Devenir des patients

Maintien a domicile, Transfert aux Urgences, Hospitalisation directe

Prise en charge Usage du Midazolam a domicile par le SMUR

Oui, Non, Déja en cours

Avis grave a domicile par le SMUR

Oui, Donnée manquante

Tableau 2 : Données extraites des dossiers du terminal des Urgences

Données extraites des dossiers du terminal des Urgences

Epidémiologique Age

En année

Sexe

Homme, Femme

Type de domicile

Logement privé, EHPAD, SSR

Origine de la décompensation aigué motivant

Pathologie I'admission

Respiratoire, Neurologique, Suspicion de syndrome occlusif, Hémorragique,
autre (AEG, douleur abdominale, AVC, embolie pulmonaire, chute, ...)

Pathologie chronique connue

Tumeur maligne, Neuro-dégénérative, Aucune/non tracée

Parcours du patient |Adressé aux urgences par

Famille ou proches, Médecin traitant ou SOS Médecin, IDE ou Structure du
domicile, EHPAD, Patient, SSR, Donnée manquante

Structures en place a domicile

HAD, Réseau, Aucune ou non tracée

Transport

Personnel, Ambulance, Pompier, SMUR, Donnée manquante

Devenir : Transfert en service depuis les urgences

UCSU/UHCD, UCSU Crise, ZSTCD, Pneumologie, autre service de
médecine conventionnelle

Transfert du premier service d'hospitalisation vers
un second service de médecin conventionnelle

USP, UCSGPU, Naurologie, autre, Pas de transfert

Durée d'hospiatlisation

En jour

Lieu de déces des patients

Déces en service, Décés aux urgences, sortie d'hospitalisation,
transfert hospitalier

Prise en charge Mise en place Midazolam

Aux urgences, En hospitalisation, Non

Avis grave

Aux urgences, En hospitalisation, Non tracé

Avis EMSP

Aux urgences, En hospitalisation, Non tracé

Pour compléter le recueil des informations des patients sélectionnés sur le terminal des urgences, il a

été nécessaire de faire une lecture des dossiers sur les logiciels Orbis et Clinicom des hopitaux de Nice.

Un pseudonyme par numérotation a été attribué a chaque patient dans I'ordre chronologique.

Les informations ont ensuite été classées pour réaliser les statistiques.

2.4.3. Analyse statistique

Nous avons réalisé des moyennes, des médianes et des pourcentages selon les données retrouvées

dans le terminal SMUR et le terminal des urgences (TU).
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2.5. Seconde partie de I’étude : Evaluation des pistes d’amélioration
2.5.1. Population d’étude
Nous avons sélectionné un échantillon pluridisciplinaire de professionnels de santé impliqués dans le
parcours de soins des patients dans un contexte d'urgence palliative a domicile dans la région de Nice
et ses alentours.
Nous avons voulu sélectionner un panel le plus diversifié possible de médecins et d’infirmiers pouvant
étre impliqués dans ce type de prise en charge :
e en tant que professionnels de soins primaires (libéraux),
e dans des structures hospitaliéres de soins palliatifs (USP, LISP, DISSPO, Urgences/SMUR, HAD),
e et des professionnels intervenant au domicile ou dans les EHPAD (Réseau, Prestataires, IDE en
EHPAD).
Nous avons décidé d’intégrer une majorité de professionnels de ville étant donné que ce sont les

personnes les plus concernées par la problématique de cette étude.

2.5.2. Recueil des données
2.5.2.1. Réalisation du questionnaire
Pour choisir les différents items du questionnaire, une recherche bibliographique a été réalisée. Elle
aura permis de faire ressortir des pistes d’amélioration étudiées ou proposées par d’autres études.
Nous avons intégré 9 items ressortant dans les études existantes au questionnaire de cette étude :
1. Mettre en place d’une plateforme informatique sécurisée pour permettre la rédaction et
I'acces aux fiches de renseignements des patients en soins palliatifs a domicile (12)(13)(14).
2. Mettre en place des lits dédiés et financés pour les soins palliatifs dans les services d’urgences
(15)(10).
3. Mettre en place un numéro direct accessible 24h/24h aux professionnels pour avis
téléphonique rapide par un médecin de soins palliatifs (16)(17)(18).
4. Mettre en place une équipe d'urgence paramédicale spécialisée, intervenant sur demande du
Samu en situation de crise, pour les patients en phase terminale a domicile (19).
5. Mettre en place un systéme de télémédecine permettant de mettre en lien au quotidien des
équipes mobiles de soins palliatifs avec les établissements médico-sociaux pour aider a la prise
en charge des situations palliatives (17).
6. Mettre en place un sac “urgence palliative” disponible dans les véhicules SMUR avec

ordonnances sécurisées, protocoles type pour aider dans les décisions thérapeutiques, fiches
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LATA, médicaments/drogues (morphine, scopolamine, midazolam, Largactil®, ...), matériel
dédié pouvant étre laissé a domicile le temps du relais (PSE, 02, diffuseur, ...) (10).

7. Développer I'utilisation des prescriptions anticipées personnalisées a domicile
(20)(21)(22)(23)(24).

8. Améliorer la formation initiale et continue en soins palliatifs des professionnels de santé
(25)(26)(27).

9. Faciliter la coordination logistique en urgence pour la mise en place des thérapeutiques

palliatives a domicile ou en EHPAD (qui n’auraient pas été anticipées) (28).

Les professionnels de santé devaient noter le degré de pertinence de chaque item de 0 (Non pertinent
; déja en place et parfaitement fonctionnel) a 5 (Trés pertinent ; a développer absolument).
Pour cela nous avons utilisé une échelle psychométrique ; I'échelle de Likert avec un support
numérigque ayant 6 modalités de réponse : 0, 1, 2, 3,4 ou 5.
Nous avons choisi cette échelle pour sa simplicité d’utilisation et sa performance a évaluer les réponses
plus précisément.
Le questionnaire a ensuite été testé par un médecin ayant la double spécialité urgence et soins
palliatifs, par un médecin en soins palliatifs et par une IDE ayant travaillé en ville et a I'nopital avec des
patients en soins palliatifs. Il a été adapté jusqu’a sa forme définitive.
Le questionnaire envoyé contenait une premiére page expliquant I'objectif de la thése, les modalités
pour y répondre, une échelle explicative de notation et les modalités de retour du questionnaire (cf.
annexe 1).

2.5.2.2. Distribution du questionnaire
Le questionnaire a été distribué par mail ou document papier aux professionnels de santé.
Un rappel par mail a été réalisé une fois par semaine pendant un mois aux professionnels n’ayant pas
répondu.

2.5.2.3. Organisation des données
Un pseudonyme par numérotation a été attribué a chaque professionnel de santé répondant au
questionnaire.

Les informations ont été classées pour réaliser les statistiques.
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2.5.3. Analyse statistique
Pour chaque item du questionnaire, nous avons réalisé la moyenne, la médiane, la valeur maximale, la
valeur minimale et I'écart-type.
Une analyse supplémentaire a été réalisée par un biostatisticien pour rechercher si les différences
observées étaient significatives.
Cela a été réalisé dans un premier temps avec un test de Kruskal wallis qui est un test non paramétrique
utilisé pour tester si des échantillons trouvent leur origine dans la méme distribution ; puis par un test
de Nememyi qui est un test post-hoc destiné a trouver les groupes de données qui different apres

gu'un test statistique global (comme le test de Kruskal wallis) a rejeté I'hypothése nulle.

2.6. Ouverture : Réflexion sur I'optimisation de la prise en charge des patients
Un travail de réflexion a été réalisé en regroupant les données de la littérature et les propositions des
professionnels de santé émanant de I'item 10 du questionnaire : “Autres idées avec pour objectif
I'amélioration du parcours de soins des patients dans un contexte d’'urgence palliative a domicile a
Nice”.
Cette réflexion aura pour objectif d'identifier les pistes d’optimisation de la prise en charge de ces

patients.
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3. Résultats

3.1. Premiére partie de I'étude : Etat des lieux de 'année 2021
3.1.1. Préhospitalier : SMUR
3.1.1.1. Population de I’étude
Pour sélectionner la population de I'étude il a été nécessaire de lire la totalité des 2824 dossiers
d’intervention primaire du terminal SMUR de I'année 2021.
Cette premiere lecture a permis de sélectionner 119 dossiers de patients relevant de soins palliatifs.
Puis une deuxiéme lecture par un médecin ayant la double spécialité Urgence et Soins Palliatifs a
permis de sélectionner au final 99 dossiers qui ont été inclus dans de cette étude.
Cela représente deux interventions SMUR par semaine et 3,5% des dossiers d'intervention primaire du

terminal SMUR de I'année 2021 a Nice.

3.1.1.2. Données épidémiologiques

L’age moyen de la population était de 80 ans (22-
Répartition de I'dge de la population (total = 99 patients)

19-64 Adulte 65-74 Age avancé 75-89 Age 4gé > 90 Plus 3gés

99 ans) avec un age médian de 84 ans.
100

84 patients soit 84,8% des patients avaient plus s

de 65 ans. Parmi eux 12 patients (12,1%) avaient

entre 65 et 74 ans ; 45 patients (45,5%) entre 75 o

et 89 ans et 27 patients (27,3%) plus de 90 ans.

w

15 patients (15,2%) avaient moins de 65 ans.

Il'y avait plus de femmes (54) que d’hommes (45),

le ratio femmes/hommes était de 1,2.

Le type de domicile rencontré était dans 75,8% des cas un logement privé, dans 23,2% des cas un

EHPAD et dans 1% des cas une MAS.

Type de domicile
MAS

EHPAD Sl
23,2% g

|

S Logement privé

75,8%
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3.1.1.3. Pathologie
Pathologie aigué : La cause de I'appel au SMUR était dans 63,6% des cas une décompensation
respiratoire, dans 13,1% des cas un événement neurologique aigu, dans 5,1% des cas un événement

hémorragique et dans 18,2% des cas une autre cause (AEG, autres symptomes, douleur, ...).

Origine de la décompensation aigué motivant l'appel

Autre /"“

18,2% / .

Hémorragique /
5,1% ~

|
13

Neurologique ‘\’
13,1%

Respiratoire
63,6%

Pathologie chronique : Dans 44,4% des cas le patient avait une tumeur maligne au premier plan parmi
ses maladies chroniques ; dans 17,2% des cas une maladie neuro-dégénérative, dans 11,1% des cas
une insuffisance d’organe, dans 7,1% des cas une maladie cardio-circulatoire et dans 20,2% des cas il

n’y avait pas de pathologie chronique importante de tracée dans le dossier.
Pathologie chronique connue

Aucune / non tracée
20,2%

Tumeur maligne
44,2%

Cardio-circulatoire
7,1%

Insuffisance d'organe
11,1%

Neuro-dégénérative
17,2%

Covid : 10,10% des patients ont présenté une infection Covid pendant le mois précédent.
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3.1.1.4. Parcours du patient
Le patient était adressé par sa famille ou un proche dans 48,5% des cas ; par une IDE ou structure du
domicile dans 23,2% des cas ; par un EHPAD dans 23,2% des cas, par le médecin traitant (MG) ou SOS
médecin dans 2% des cas ; par le patient lui-méme dans 1% des cas et les données étaient manquantes

dans 2% des cas.

Adressé au SMUR par

Donnée manquante S e MG / SOS Médécin
2,0% B 2 B 2,0%
EHPAD

23,2%

23

Famille / Proches
48,5%

48

IDE / Structure

23,2%

Il n’y avait pas de structure en place a domicile ou cela n’était pas tracé dans le dossier dans 68,7% des

cas. Dans 29,3% des cas, I'HAD était déja en place et dans 2% des cas le Réseau de soins palliatifs.

Structures en place au domicile

29

Réseau
2,0%

Aucune / non tracée 68
68,7%
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Concernant le devenir, 74,7% des patients ont été maintenus a domicile, 23,2% ont été transférés aux

urgences et 2% ont directement été transférés dans un service d’hospitalisation conventionnelle.

Devenir des patients

Hospitalisation

2,0%

Urgences

23,2%

74

Maintien a domicile
74,7%

3.1.1.5. Prise en charge

Le Midazolam a été utilisé par le SMUR dans 29,3% des cas, il était déja en cours d’utilisation dans 1,0%

des cas et n’a pas été utilisé dans 69,7% des cas.

Utilisation du Midazolam a domicile par le SMUR

Déja en cours
1,0%

Non
69,7% N 4

La notion d’avis grave donné était tracée dans 57,6% des dossiers.
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3.1.2. Accueil des urgences : TU
3.1.2.1. Population de I’étude
Suite a I’extraction des données par le DIM, 185 dossiers sont ressortis avec la cotation Z51.5 parmi les
100 000 passages annuels aux urgences de Nice (29).
Puis 178 dossiers apres suppression des doublons.

Nous avons réalisé une double relecture des dossiers qui a permis d’inclure définitivement 37 dossiers.

3.1.2.2. Données épidémiologiques
L’age moyen de la population était de 70 ans (25-95 ans) avec un dge médian de 77 ans.
23 patients soit 62,2% des patients avaient plus de 65 ans. Parmi eux 4 patients (10,8%) avaient entre
65 et 74 ans ; 15 patients (40,5%) entre 75 et 89 ans et 4 patients (10,8%) plus de 90 ans.

14 patients avaient moins de 65 ans (37,8%).

Répartition de I'dge de la population (total = 37 patients)
15

10

19-64 Adulte 65-74 Age avancé 75-89 Age dgé > 90 Plus agés

Il'y avait plus de femmes (51,4%) que d’hommes (48,7%).
Le type de domicile rencontré était dans 83,8% des cas un domicile personnel, dans 13,5% des cas un

EHPAD et dans 2,7% des cas un SSR.

Type de domicile
SSR
2,7%
EHPAD
13,5%

31 Logement privé

22 Q9
83,8%
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3.1.2.3. Pathologie
Pathologie aigué : Le motif d’admission aux urgences était dans 32,4% des cas une décompensation
respiratoire, dans 13,5% des cas un événement neurologique aigu, dans 5,4% des cas une suspicion de
syndrome occlusif, dans 5,4% des cas un événement hémorragique et dans 43,2% des cas une autre

cause (AEG, douleur abdominale, AVC, embolie pulmonaire, chute, décompensation de diabete).

Origine de la décompensation aigué motivant I'admission

Respiratoire
32,4%

Autre
43,2%

Neurologique
13,5%

Syndrome occlusif
5,4%

Hémorragique
5,4%

Pathologie chronique : Dans 83,8% des cas, le patient avait une tumeur maligne au premier plan parmi
ses maladies chroniques, dans 5,4% des cas une maladie neuro-dégénérative et dans 10,8% des cas il

n’y avait pas de pathologie chronique importante de tracée dans le dossier.

Pathologie chronique connue

Aucune / non tracée
10,8%
Neuro-dégénérative
5,4%

Tumeur maligne
83,8%

Covid : pour 1 patient sur les 37 de I'étude, une infection Covid pendant le mois précédent a été

retracée.
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3.1.2.4. Parcours du patient
Le patient était adressé par sa famille ou un proche dans 35,1% des cas ; par une structure du domicile
ou IDE dans 13,5% des cas ; par un EHPAD dans 13,5% des cas, par le médecin traitant ou SOS médecin
dans 13,5% des cas, par le patient lui-méme dans 8,1% des cas, par un SSR dans 2,7% des cas et les

données étaient manquantes dans 13,5% des cas.

Adressé aux urgences par

SSR
2,7%
Donnée manquante

MG / SOS Médecin
13,5%

Patient
8,1%

EHPAD
13,5%

IDE / Structure
13,5%

13

Famille / Proches
35,1%

Dans 86,5% des cas, il n’y avait pas de structure en place a domicile ou cela n’était pas tracé dans le

dossier. Dans 10,8% des cas la HAD était déja en place et dans 2,7% des cas le Réseau.

Structures en place au domicile

o T HAD
10,8%
Réseau
2,7%

Aucune / non £

86,5%
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Le patient est arrivé dans le service des urgences en ambulance dans 56,8% des cas, avec les pompiers

dans 27% des cas, avec le SMUR dans 10,8% des cas, en transport personnel dans 2,7% des cas et les

données étaient manquantes dans 2,7% de cas.

Transport
Donnée manquante Personnel
2,7% 2,7%
SMUR
10,8%
Pompier
27,0%
Ambulance

56,8%

Concernant le devenir du patient suite a la prise en charge aux urgences ; 35,1% des patients ont été
hospitalisés en UCSU/UHCD, 10,8% en ZSTCD, 10,8% en pneumologie, 8,1% en UCSU crise et 35,1%

dans un autre service de médecine conventionnelle.

Devenir : transfert en service depuis les urgences

Autre

35,1% /13 /

UCSU / UHCD
35,1%

Pneumologie

UCSU CRISE
10,8%
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Dans un second temps, certains patients ont été transférés du premier service d'hospitalisation vers
un second service d’hospitalisation ; dans 16,2% des cas en USP, dans 8,1% des cas en UCSGPU, dans
5,4% des cas en neurologie, dans 5,4% des cas dans un autre service de médecine conventionnelle et
dans 64,9% des cas le patient n’a pas été transférés.

Parmi les 35,1% patients qui ont bénéficié d’un transfert vers un second service, 46,2% ont été
hospitalisés en USP.

Parmi les 64,9% de patients qui n’ont pas été transférés vers un second service, certains sont décédés,
certains sont sortis (a domicile, en EHPAD ou en SSR) et d’autres ont été transférés vers un autre centre

hospitalier.

Transfert vers un second service pour les 13 patients transférés

Autre

Transfert vers un second service

Autre =

- — Neurologie HC

2 —_——— 2 6
2

Neurologie HC

/ 3
UCSGPU

UCSGPU &
USP
6
24 Pas de transfert

La durée d’hospitalisation était supérieure a 7 jours dans 18,9% des cas, de 2 a 7 jours dans 70,3% des
cas et de 1 jour dans 10,8% des cas.

La durée moyenne de séjour était de 11,4 jours (1-80 jours) et la médiane de 6 jours.

Concernant le lieu de déces des patients de I'étude, 59,5% des patients sont décédés dans un service
d’hospitalisation, 18,9% sont sortis d’hospitalisation (retour a domicile, en EHPAD, en SSR), 5,4% sont

décédés aux urgences et 16,2% ont eu un transfert vers un autre hopital.

Lieu de déces des patients

Aux urgences P

Transfert H 6

Sortie 2 En service
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3.1.2.5. Prise en charge
Dans 51,4% des cas il n’y a pas eu d’utilisation de Midazolam pour les patients de cette étude, dans

37,8% des cas il a été initié en hospitalisation et dans 10,8% des cas aux urgences.

Mise en place Midazolam

Aux urgences
10,8%

Non
51,4%

19

En hospitalisation
37,8%

Dans 43,2% des cas, le premier avis grave a été réalisé aux urgences et dans 37,8% des cas en
hospitalisation. La notion d’avis grave n’était pas tracée dans 18,9% des cas.
Avis grave

Non tracé
18,9%

Aux urgences
16 43,2%

En hospitalisation
37,8%

Dans 43,2% des cas, un avis aupres de 'EMSP a été tracé en hospitalisation. Il n’y a pas eu d’avis par

I'EMSP tracé aux urgences pour les patients de I'étude.
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3.2. Seconde partie de I’étude : Evaluation des pistes d’amélioration
3.2.1. Population de professionnels de santé
Aprés réalisation et validation du questionnaire il a été envoyé a 37 soignants a distance par mail (pour
34 professionnels) ou en document papier (pour 3 professionnels).
28 professionnels de santé ont répondu au questionnaire : 15 médecins et 13 IDE.
Parmi les 15 médecins, 73,4% étaient des professionnels exercant a domicile (Libéral, HAD et C3S).
Parmiles 13 IDE, 77% étaient des professionnels exercant a domicile (Libéral, HAD, prestataire, EHPAD

et SSIAD).

Médecin (n = 15)

USP ou LISP
13,3%
DISSPO
6,7%
Cc3S
6,7%
Libéeral/Ville Urgence/Smur
60,0% 6,7%
HAD
6,7%
IDE (n =13)
USP
Prestataire/Ville 7,7%
23,1% DISSPO
7.7%
Urgence/Smur
7,7%
Ehpad HAD
7,7% 7,7%
SSIAD
T,7%
Libéral/Ville
30,8%
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Répartition des professionnels de santé

Meéedecin

3.2.2. Recueil des données

Le classement des résultats des questionnaires a permis de réaliser des moyennes, médianes, valeurs

maximales et valeurs minimales pour chacun des 9 items.

Tableau 3 : Statistiques réalisées avec les réponses au questionnaire

Significativement plus pertinent
Question Moyenne Médiane Maximal Minimal Nombre de NSP |que Q° 2 avec p =
Q1 3,93 5 5 0 0
Q°2 3,3 8 5 0 1
Q°3 4,57 5 5 0 0 0,01
Q4 3,87 4 5 1 2
Q°5 3,96 4 5 0 0
Q° 6 3,56 4 5 0 3
Q7 4,5 5 5 0 0 0,025
Q°8 4,41 5 5 1 1
Q°9 4,47 5 5 0 2 0,043

3.2.3. Analyse statistique

Dans un premier temps, le test de kruskal wallis a permis de

différence significative (p = 0,000152).

rejeter I'hypothése nulle d'absence de

Cela a rendu nécessaire la réalisation d’un test de Nememyi qui a trouvé une différence significative

entre la question 2 et la 3 (p=0,01) ; entre la question 2 et la 7 (p=0,025) et entre la question 2 et la 9

(p=0,043).

Cela nous a permis d’identifier que I'item “Mettre en place des lits dédiés et financés pour les soins

palliatifs dans les services d’urgences.” est significativement moins pertinent que les items :

“Mettre en place un numéro direct accessible 24h/24h aux professionnels pour avis

téléphonique rapide par un médecin de soins palliatifs.”

“Développer |'utilisation des prescriptions anticipées personnalisées a domicile.”

“Faciliter la coordination logistique en urgence pour la mise en place des thérapeutiques

palliatives a domicile ou en EHPAD (qui n’auraient pas été anticipées).”
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4. Discussion

Le but de notre étude était d’évaluer le parcours de soins des patients dans un contexte d’'urgence
palliative a domicile a Nice et d’évaluer de possibles pistes d’amélioration pour la prise en charge.

Pour cela nous avons fait un état des lieux de la prise en charge des patients dans un contexte
d’urgence palliative a domicile a Nice pendant I'année 2021 puis une évaluation par des professionnels

de santé de la pertinence de propositions d’amélioration a partir des données de la littérature.

Notre étude présente des biais évidents et un faible niveau de preuve, elle peut donc étre largement
critiquée, mais elle aura permis de réfléchir sur I'optimisation du parcours de soins des patients dans

un contexte d'urgence palliative a domicile a Nice.

4.1. Forces et faiblesses de I'étude
4.1.1. Les points forts
4.1.1.1. Intérét du sujet
C’est un sujet d’actualité notamment en raison du vieillissement de la population et des difficultés
rencontrées par les structures de santé en termes de capacité d’accueil en pleine crise des urgences
(6).
C’est aussi un sujet d’'intérét public, en effet 85% des Frangais souhaitent étre accompagnés a domicile
en fin de vie (5).
De plus, on observe un nombre grandissant d’appels a la régulation du SAMU pour ce type de situation
comme cela a été exposé dans un mémoire récent sur les interventions préhospitalieres au sein du
SAMU 06 dans le cadre de soins de confort (10). En I'absence d’autre moyen ou personnel disponible,
I’envoi d’un équipage SMUR s’impose parfois. Ces soins de confort sont alors souvent réalisés dans des
conditions délicates, en urgence, face a des proches peu et mal préparés a la fin de vie, avec des
contraintes humaines, matérielles et médicales rencontrées par les équipes du SMUR.
A notre connaissance et aprés une recherche bibliographique approfondie, il n’y a pas d’autre étude

s'étant intéressée a cette problématique.

4.1.1.2. Réalisation et validation du questionnaire
Le questionnaire a été élaboré a partir des données de la littérature. Il a ensuite été relu et validé par
3 professionnels "experts" de la discipline. Ceci a permis de le corriger et de I'adapter selon I'analyse

d’une équipe pluridisciplinaire avant distribution.
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4.1.2. Les faiblesses
4.1.2.1. Niveau de preuve de I'étude
Notre étude est de faible niveau de preuve scientifique ; par son caractere rétrospectif et d‘autre part

par notre choix d’une analyse descriptive sur un faible échantillon.

4.1.2.2. Premiére partie de I’étude : Etat des lieux de "année 2021

e Sélection de la population

La sélection des patients et le recueil des données ont été une partie tres chronophage de cette étude.
Concernant le terminal SMUR, il a été nécessaire de lire 2824 dossiers pour sélectionner chaque
patient de I’étude. Ce travail minutieux a tout de méme permis de diminuer les biais liés aux données
mangquantes.

Concernant le terminal des urgences, la sélection des dossiers par le DIM a permis de sélectionner un
échantillon de 178 dossiers. Le recueil des données a été fait pour chacun d’entre eux avant la double
relecture de chaque dossier permettant la sélection finale.

L’extraction des données de la population du terminal des urgences a entrainé un biais de sélection.
En effet, il est possible que la cotation Z51.5 “Soins palliatifs" n'ait pas permis d’inclure la totalité des
patients en situation d’urgence palliative a domicile a Nice. Cela s’est vérifié en comparant les patients
inclus par lecture des dossiers SMUR aux patients inclus par extraction des données du terminal des
urgences.

Dans I'échantillon sélectionné sur le terminal SMUR, parmi les 25 patients qui ont été transférés vers
les urgences (23 patients) ou directement en service d’hospitalisation (2 patients) ; uniguement 2
patients sont aussi ressortis de |’extraction du terminal des urgences par le DIM. Il y a donc 23 patients
qui ont eu un passage aux urgences qui n‘ont pas eu la cotation “soins palliatifs” par le DIM mais
auraient pourtant été inclus dans I'échantillon terminal urgence si nous avions eu ce dossier dans la
sélection DIM.

Ces données manguantes sont un biais important concernant I’échantillon du terminal des urgences.
Pour étre exhaustif, il aurait certainement fallu lire la totalité des dossiers du terminal des urgences de
Nice de I'année 2021 afin de sélectionner les patients. Mais ce travail n’était pas réalisable dans la
temporalité de cette étude. Cela représente en effet pres de 100 000 passages annuels aux urgences
de Nice. Il pourrait étre envisageable de réaliser cette étude de facon prospective sur quelques mois
pour permettre de diminuer les biais de sélection et avoir un meilleur niveau de preuve scientifique

(29).
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Concernant le codage Z51.5 « soins palliatifs », il nécessite une justification qui repose sur la
pluridisciplinarité de la prise en charge dans le cadre de soins de supports. Ce codage est retenu comme
diagnostic principal si c’est le motif de la prise en charge a I’entrée du patient, et comme diagnostic
associé si c’est une prise en charge durant I'hospitalisation. Pour cela, le DIM se réfere au guide
méthodologique de production PMSI, ainsi que sur la circulaire DGOS sur la politique Soins Palliatifs
(30)(31). Afin de diminuer le biais de subjectivité lié a la lecture des dossiers pour I'inclusion une double
lecture a été réalisée par un médecin ayant la double spécialité Urgence et Soins palliatifs.

e Recueil des données

Pour étre le plus exhaustif possible dans le recueil des données, il a été nécessaire de consulter
plusieurs logiciels informatiques du CHU (Terminal SMUR, Terminal des Urgences, Orbis et Clinicom).
Malgré cela, certaines données étaient manquantes pour de nombreux dossiers, notamment la notion

de structure en place a domicile, d’avis grave et d’avis par I'EMSP.

4.1.2.3. Seconde partie de I’étude : Evaluation des pistes d’amélioration

o Sélection des professionnels interrogés

Nous avons souhaité obtenir un panel représentatif des professionnels travaillant dans les différentes
étapes du parcours de soins de ces patients avec un échantillon le plus diversifié possible comprenant
autant de médecins que d’infirmiers et une majorité de professionnels intervenant en ville. Notre
sélection a été guidée par notre expérience nous permettant d’avoir un apercu des professionnels les
plus concernés par notre sujet. Cela entraine un biais de sélection évident, notre échantillon est non
représentatif donc non extrapolable a la population générale des soignants du département.

e Faiblesse de I’échantillon

Devant le faible échantillon de professionnels interrogés, il est difficile d’un point de vue statistique de
faire ressortir des différences significatives si elles existent. Notre échantillon nous a permis de faire
ressortir une différence significative dans trois cas seulement. Un nombre plus important de
professionnels de santé aurait pu nous permettre de faire ressortir davantage de différences
significatives.

Une étude qualitative aurait pu permettre de faire une analyse plus fine et approfondie des attentes

des professionnels et pourrait certainement faire I'objet d’un futur travail de recherche.
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4.2. Réflexion sur I'optimisation possible de la prise en charge des patients dans un contexte

d’urgence palliative a domicile
4.2.1. Personnes agées / EHPAD

Nous avons pu constater que les patients pris en charge dans un contexte d’urgence palliative a
domicile sont pour la plupart des sujets agés et dans une proportion non négligeable des résidents
d’EHPAD. Il faut noter que la population nigoise est particulierement vieillissante avec 12,3% de
personnes ayant plus de 75 ans pour une moyenne nationale de 9,2% (9).
Pourtant, la mise en ceuvre d’une démarche palliative intégrée et précoce dans le parcours de soins
des patients dgés notamment en EHPAD est peu documentée méme si elle semble devenir un sujet
d'intérét politique et sociétal. En effet, une des propositions du rapport d’information fait au Sénat au
nom de la commission des affaires sociales sur les soins palliatifs en 2021 était de mieux outiller les

EHPAD a I'accompagnement palliatif de leurs résidents (32).

4.2.2. Expériences d’autres équipes
Trois autres études sont actuellement en cours autour de cette thématique :

- Un projet de recherche interventionnelle “PADI PALLI : Intégration Précoces des soins palliatifs

en EHPAD” mis en ceuvre par le P6le Recherche et Enseignement universitaire de la Maison
médicale Jeanne Garnier dans le but d’améliorer I'acces des résidents aux soins palliatifs, leur
qualité de vie et celle des proches, le parcours de soins et la qualité de vie au travail des
professionnels (33).

- Un projet porté par une équipe en Nouvelle Aquitaine mettant en place une unité mobile de

télémédecine en expérimentation pendant deux mois. Le binbme est composé d’une IDE et
d’un ambulancier ou aide-soignant se déplacant a domicile pour réaliser des actes infirmiers,
déclencher une téléconsultation ou simplement apporter plus d'éléments a la régulation
médicale du SAMU. L'objectif est d’éviter des passages aux urgences notamment de patients
agés et fragiles en favorisant le maintien a domicile et les réseaux de soins locaux.

- Une étude PALLIDOM, dispositif qui permet d'apporter dans un délai court une démarche de

soins palliatifs a domicile (34)(35). Ce projet fait écho a une précédente étude réalisée a Nice
sur I'impact d'une équipe d'urgence spécialisée sur les hospitalisations non désirées de

patients en phase terminale a domicile (19).

-40 -



L’étude PALLIDOM peut étre mise en perspective avec les résultats de notre étude.

Il s’agit d’'une expérimentation qui permet d’apporter au domicile, les principes d’une démarche
palliative collégiale, mobilisable dans un délai court, pour des patients qui ne sont pas préalablement
intégrés dans une filiere de soins palliatifs a domicile.

Le principe est qu’un bindme IDE/médecin se déplace chez ces patients (domicile ou EHPAD),
présentant une détresse vitale mais ne souhaitant pas étre hospitalisés, dans le cadre d’'une démarche
palliative, formalisée, dans le temps de I'urgence. L’idée étant d’éviter le transfert de ces patients aux

urgences.

Les premiers résultats de I’étude PALLIDOM ont été partagés a 8 mois de son initiation :

Les patients pris en charge étaient en EHPAD dans 31,6% des cas contre 23,2% dans notre étude sur le
bassin nicois.

Il faut noter que notre étude est rétrospective alors que I'étude PALLIDOM est interventionnelle par
conséquent les EHPAD étaient certainement plus sensibilisés a appeler pour encadrer les prises en

charge de ces patients.

On note une forte demande des EHPAD pour des situations qui auraient sans doute pu étre anticipées
chez des patients agés dont la fin de vie est proche.

Certaines demandes semblent inévitables, en effet le manque de personnel médical peut retarder la
réalisation d’un avis grave et la discussion autour de la fin de vie. On pourrait se demander si de facon
systématique une discussion autour des directives anticipées pour toute institutionnalisation serait
adaptée.

Il serait intéressant d’évaluer si la réalisation de directives anticipées en EHPAD a un impact sur le

parcours de soins de ces patients.

4.2.3. Mise en perspective des situations cliniques
Concernant le symptéme aigu de détresse a I'origine de I'intervention ; I'’étude PALLIDOM retrouve le
symptOme respiratoire dans 43% des cas. Dans notre étude c’est également le symptome qui est au
premier plan avec un pourcentage supérieur (63,6%).
En effet, ce symptdme est souvent mal vécu et risque de rapidement entrainer une demande
d’intervention par le patient ou un proche. Il est en premiere place des craintes exprimées concernant

la fin de vie (36).
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Devant I'urgence symptomatique que peut étre une détresse respiratoire, on peut imaginer que dans
certains cas, il n’a pas été possible d’attendre une prise en charge par I'équipe en raison du délai
rendant nécessaire de faire intervenir le SMUR. En effet I’équipe se déplace a domicile de 7h a 21h et
la moyenne de délai d’intervention était de 4h59 (médiane = 2h40).

L'analyse finale de cette étude pourra mieux préciser cette différence.

Les chiffres des deux études sont en accord avec ceux retrouvés dans la littérature avant I'épidémie du
coronavirus (36)(37).

L'infection a coronavirus ne semble pas avoir d’'impact sur les résultats de notre étude.

Nous pouvons noter que seuls 10,10% des patients pris en charge par le SMUR ont présenté une

infection a COVID-19 au cours du mois précédent.

Enfin, I'étude PALLIDOM retrouve en pathologie chronique une néoplasie dans 42% des cas, il en est
de méme pour 44,4% des patients de notre étude. Une pathologie neurodégénérative est retrouvée

dans 25% des cas dans I'étude PALLIDOM et 17,2% des cas dans notre échantillon.

Onretrouve donc des caractéristiques de population assez similaires dans les deux études. Les patients
pour lesquels un appel au service d’urgence est sollicité sont des patients agés, atteints de maladies

chroniques, particulierement carcinologiques.

Devant cet état des lieux se dessine un profil de patient et de pathologie qui pourrait permettre une
meilleure anticipation des situations aigués avec notamment des prescriptions anticipées
personnalisées (PAP) ciblées sur les symptomes de décompensation les plus fréquents et la mise a
disposition du matériel adéquat de fagcon anticipée.

Une PAP est une prescription médicale qui a pour objectif de répondre a un symptéme que pourrait
présenter un patient, que celui-ci en ait déja souffert ou non. Elle doit comporter tous les éléments
réglementaires de la prescription médicale.

Par exemple des PAP pour les décompensations respiratoires et la mise a disposition d’une
oxygénothérapie a domicile ou d’'un numéro d’urgence de prestataire permettant une livraison rapide
en cas de nécessité.

De méme une réflexion en amont avec le médecin référent pourrait permettre au patient d’exprimer

ses souhaits (directives anticipées, ...) en connaissance de I'évolution de sa maladie.
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4.2.4. Parcours de soins du patient
Dans notre étude, 74,7% des patients pris en charge par le SMUR ont pu étre maintenus a domicile.
Mais parmi les patients venus directement consulter aux urgences, tous ont bénéficié d'une
hospitalisation au décours sauf deux patients qui sont malheureusement décédés aux urgences.
Cette observation semble montrer qu’une intervention médicale a domicile favorise un maintien a

domicile par rapport a une admission directe aux urgences sans évaluation médicale préalable.

Parmi les patients pris en charge aux urgences, aucun n’a été directement hospitalisé en USP aprés son
passage aux urgences.

Suite a leur hospitalisation dans un premier service, 35,1% ont bénéficié d’un transfert dans un second
service d’hospitalisation. Parmi ces patients transférés, pres de la moitié ont été hospitalisés en USP.
En effet les USP ne font que rarement d’admissions directes et les patients admis bénéficient en
général d’une évaluation préalable par une équipe compétente en soins palliatifs. On peut deés lors se
poser la question de I'intérét de lits qui seraient dédiés aux urgences au sein des USP.

On peut aussi noter que parmiles 37 patients admis directement aux urgences, aucune demande d’avis
aupres de 'EMSP n’a été tracée. Alors qu’un avis a été demandé en service d’hospitalisation dans
43,2% des cas. Nous pouvons poser I'hypothése qu’il est souvent difficile d’aborder la question des
soins palliatifs avec le patient et ses proches pour les équipes des urgences surtout quand ces

situations n’ont pas été travaillées et anticipées par les médecins référents.

4.2.5. Structures du domicile

L'idéal serait de tendre vers une anticipation de toutes ces situations d’urgence mais pour autant on
voit bien que certaines situations échappent. Par exemple, on observe dans les résultats de notre
étude que malgré la présence d’une prise en charge par I'HAD il y a tout de méme des transferts aux
services d’urgence.

En effet, dans les 29 cas ou était notifiée la présence d’une HAD chez les patients pris en charge par le
SMUR, le devenir était semblable a celui des autres patients. Cela ne semble pas diminuer la fréquence
des hospitalisations ce qui semble paradoxal du fait de I'astreinte réglementaire des HAD 24h/24. La
problématique semble étre a priori la disponibilité médicale.

Ces données mériteraient d'étre approfondies et il serait intéressant d’étudier I'impact de la présence

de I’'HAD ou du Réseau sur le devenir de ces patients.
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L'item “Faciliter la coordination logistique en urgence pour mise en place des thérapeutiques
palliatives a domicile ou en EHPAD (qui n’auraient pas été anticipées)’ est celui ressortant avec la
troisieme note de pertinence la plus haute.

Les prestataires ont une place importante dans la prise en charge de ces patients a domicile.

Il semble qu’ils pourraient apporter une grande aide dans les prises en charge en urgence pour
favoriser le maintien a domicile. En effet, ils ont une astreinte téléphonique pour la plupart.
L’organisation d’une astreinte 24h/24 partagée entre les différents prestataires de la région avec un
numéro dédié pourrait permettre la mise en place en urgence des dispositifs nécessaires au maintien
a domicile tel que de I'oxygene ou des dispositifs permettant la mise en place des traitements (PSE,
PCA, ...).

La délivrance d’un soin a domicile la nuit ou les week-ends est compliquée et repose aussi sur
I'intervention de professionnels pour la dispensation et I'administration des traitements.

Du fait du manque de professionnels, ces situations peuvent aboutir, faute d’alternative, a une

hospitalisation pas toujours appropriée ou souhaitée (28).

La présence d’un suivi par le Réseau était notifiée pour tres peu de patients de notre échantillon, il
semble que cela diminue la fréquence d’appel du SMUR. Actuellement dans notre région, la présence
d’un médecin joignable 24h/24 et 7j/7 de facon bénévole permet de bien encadrer les patients suivis
par le Réseau C3S (ANNEXE 2).

Le bénéfice de son action a d’ailleurs été souligné dans les réponses des soignants a la question 10 de
notre questionnaire.

L'item “Mettre en place un numéro direct accessible 24h/24 aux professionnels pour avis
téléphonique rapide par un médecin de soins palliatifs" est ressorti avec la plus haute note de
pertinence dans notre étude.

Ce médecin partant bient6t a la retraite, il est nécessaire de mettre rapidement en place un systeme
viable permettant de garder une permanence des soins pour les patients en situation palliative a
domicile.

Pour répondre a ce besoin et a la demande de I’ARS, un projet d’astreinte téléphonique est en cours
d’évaluation. Cette astreinte 24h/24 et 7j/7 couvrait dans un premier temps uniquement les patients
déja pris en charge par C3S puis a été étendue lors de la crise Covid pour répondre a tous les

professionnels libéraux avec une collaboration C3S/CHU.
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Deux études sont actuellement en cours pour évaluer et adapter ce dispositif. Ceci pourrait étre une
partie de la réponse en vue d’améliorer le parcours de soins des patients en situation d’urgence
palliative a domicile :

- une étude interne a C3S observant le type d’appel, les horaires, ...

- et une étude évaluant les besoins des médecins généralistes concernant cette astreinte.
Le projet a terme est de mettre en place une astreinte rémunéré et partagée avec les médecins de
soins palliatifs qui souhaitent y participer notamment les médecins de I'ETSP qui est en cours de mise
en place (I'ETSP sera un rapprochement fonctionnel du Réseau C3S et de 'EMSP du CHU de Nice).
Le probléme limitant actuel est la mise en place d’un logiciel partagé pour I'ETSP donnant accés au

dossier du patient pour le médecin d’astreinte.

4.2.6. Dispositifs d’'urgence
Concernant ce logiciel partagé en cours d’élaboration, il semblerait pertinent de le rendre aussi
accessible au SMUR. En effet a I'heure actuelle I'utilisation de la Fiche URGENCE PALLIA (= fiche Patient
remarquable) est peu utilisée a Nice pour de multiples raisons. Le changement récent du logiciel de
régulation du SMUR rend difficile la recherche de patient si on n’a pas son identité exacte ce qui arrive
régulierement en régulation. Le module existant semble peu adapté et les professionnels de santé
étant trés sollicités avec de nombreux appels en attente en régulation, il leur est difficile de prendre
un temps trop important pour rechercher cette fiche. Une solution serait a trouver pour rendre cette
recherche moins chronophage a I'avenir. Peut-étre qu’une solution commune a la mise en place du
logiciel partagé pour I'ETSP et a I'acces aux Fiches URGENCE PALLIA pourra étre trouvée dans les

discussions a venir.

Un autre dispositif dédié cette fois aux patients suivis au Centre de lutte contre le cancer de Nice a été
mis en place par I’étude PROPULSE (25). Une information a été donnée a tous les médecins généralistes
de département via différents canaux de communication sur la mise en place de ce dispositif qui
prévoit également une ligne directe pour des avis thérapeutiques. Des créneaux ont été mis en place
chaque semaine pour accueillir d'éventuels patients en "urgence", sous quarante-huit heures
maximums en HDJ-DISSPO. L'HDJ permet une prise en charge globale multidisciplinaire, un
accompagnement et une coordination des soins a domicile. Cette étude a montré que les médecins
généralistes s’approprient I'HDJ-DISSPO, lorsqu’ils en ont connaissance, comme un recours urgent en

soins palliatifs pour leurs patients a domicile.
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Ce dispositif a des limites, le service est joignable uniquement en heure ouvrable et accessible

uniquement aux patients déja suivis par le Centre de lutte contre le cancer de Nice.

4.2.7. Formation des professionnels en soins palliatifs
De nombreuses études ont abordé la question de la formation des professionnels de santé en soins
palliatifs. Ce sujet ne ressort pas comme ayant une pertinence supérieure aux autres propositions dans
notre étude mais les réponses ouvertes a la question 10 ont tout de méme mis en évidence un certain
intérét des professionnels :
- “Sensibilisation des médecins de ville a la pratique des soins palliatifs. Formation des IDE en libéral.”
- “L'importance est me semble-t-il, la formation des professionnels qui interviennent sur ce genre de
situation. lls doivent étre a l'aise avec la pratique et la manipulation des traitements sur les
pompes/calculs/dilutions, ...”
- “Formation spécialisée, IDE de soins palliatifs disponibles ?”
De précédentes études ont pu approfondir le sujet et notamment a Nice :
L’étude PROPULSE menée a Nice conclut qu’il semble utile de multiplier les outils a destination des
médecins généralistes pour accompagner les patients en fin de vie au domicile et de diversifier les
méthodes de formation (25). Il était notamment apparu pertinent de créer un projet de formation par
MOOC de Soins palliatifs. Celui-ci est depuis peu disponible gratuitement pour tous les professionnels
de santé avec une approche multidisciplinaire (38).
Une autre étude nigoise a évalué le ressenti des soignants des urgences, leurs connaissances et leurs
pratiques professionnelles avant et apres formation en soins palliatifs (27). Elle a mis en exergue
I'importance de former les soignants des urgences dans ce domaine et I'impact positif que cela peut
avoir sur leur ressenti, leur stress, leurs connaissances et sur les pratiques professionnelles.
Nous observons que dans notre étude comme dans la littérature les soignants sont en demande de
formation et de conseils éthiques.
En ville comme a I'hopital la formation en soins palliatifs semble un sujet d’actualité, c’est d’ailleurs un
des objectifs visés dans le rapport d’information fait au Sénat au nom de la commission des affaires
sociales sur les soins palliatifs en Septembre 2021 et dans le plan cancer (32)(39).
L'accompagnement des aidants notamment par la formation semble aussi un point clé pour améliorer
le parcours de soins des patients a domicile (40). Un projet nicois abordera prochainement cette

problématique.
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4.2.8. Thérapeutiques
Certaines équipes ont déja travaillé cette problématique avec notamment la mise en place de
protocoles médicaux spécifiques a la fin de vie en EHPAD. Ce type de protocole semble pouvoir étre
une aide adaptée a la réalisation de prescriptions anticipées pour améliorer la prise en charge des

patients en EHPAD mais reste actuellement peu répandu (41).

L'item “Développer I'utilisation des prescriptions anticipées personnalisées a domicile” ressort avec
la deuxiéme plus haute note de pertinence dans notre étude. Il est décrit par les professionnels de
santé comme existant mais a développer dans son ensemble.
Une étude qualitative a évalué les PAP et expose quatre freins et difficultés rencontrés par les MG pour
la mise en ceuvre des PAP pour les patients en fin de vie a domicile (23) :

- lafaible disponibilité des MG et des autres intervenants

- le manque de formation aux PAP

- la difficulté de 'accompagnement du patient et de sa famille

- ladifficulté relationnelle entre le MG et les autres professionnels en terme de communication

et coopération

Ce sujet d'actualité a été présenté au congrés de la SFAP 2021 avec une étude sur la mise en place
d’une procédure de prescriptions anticipées pour les accompagnements palliatifs a domicile par une
équipe de réseau de santé (42).

I en ressort une amélioration de la collaboration autour du patient et de la qualité de
I'accompagnement a domicile. Cette procédure pourrait étre un exemple a mettre en place dans notre
département.

Enfin, une thése récente aborde aussi les prescriptions anticipées personnalisées en soins palliatifs a
domicile et médecine générale (21). Il en ressort que quand elles sont rédigées, elles semblent utilisées
et utiles. Elles permettent, selon les médecins généralistes, d’aider a respecter les souhaits des patients
pour leur fin de vie, en accord avec les directives anticipées. La qualité de vie des patients en SP s’en

trouve donc visiblement améliorée.

Le Midazolam (médicament hypnotique sédatif) a été utilisé a domicile par le SMUR dans 29,3% des
cas. Ce médicament est depuis peu disponible en ville, son utilisation ne nécessite plus de délivrance
hospitaliere. En effet, sa disponibilité pour la médecine de ville a été recommandée des 2020 par la

HAS, puis confirmée par décret en 2021 et est effective depuis. Il serait intéressant d’étudier si cette
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disponibilité permet de diminuer les sollicitations du SMUR pour des situations nécessitant
I’administration de médicament sédatif en fin de vie (43)(44)(45).

Sur le terrain on observe que I'acces en officine de ville est limité avec un délai de rétrocession pouvant
varier d’une officine a 'autre. Cela peut étre un obstacle pour les médecins généralistes méme si

d’autres molécules comme le diazépam et le clonazépam peuvent étre utilisés en recours temporaire.
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5. Conclusion

Cette étude nous a permis de faire un état des lieux de la situation actuelle a Nice pour la prise en
charge des patients dans un contexte d’urgence palliative a domicile. Nous avons pu remarquer que
nos résultats sont similaires a ceux d’autres études et que les patients en situations d’urgence palliative

a domicile ont un profil commun.

De ce constat ; nous avons recherché les pistes d’amélioration possibles. Le questionnement de

professionnels de la région aura mis en avant trois leviers d’amélioration :

e “Mettre en place un numéro direct accessible 24h/24h aux professionnels pour avis

téléphonique rapide par un médecin de soins palliatifs.”
e “Développer I'utilisation des prescriptions anticipées personnalisées a domicile.”

e “Faciliter la coordination logistique en urgence pour la mise en place des thérapeutiques

palliatives a domicile ou en EHPAD (qui n’auraient pas été anticipées).”

De ce constat et suite a un travail réflexif autour du parcours de soins des patients dans un contexte
palliatif a domicile, il semble qu’il serait intéressant de réunir les acteurs de soins concernés pour
discuter des projets en cours dans le territoire et au niveau national pour ensemble avec une approche
pluridisciplinaire mettre en place une organisation commune permettant d’améliorer le parcours de

soins des patients dans un contexte palliatif a domicile a Nice.

Cette table ronde pourrait réunir des professionnels des différents secteurs comme ceux ayant
répondu au questionnaire de notre étude. Il serait pertinent d’'y ajouter des psychologues, aide

soignants, prestataires, représentants de I’ARS, bénévoles des associations de patients, ...

Ceci pourrait faire I'objet d’un projet permettant d’élaborer un consensus d’organisation du parcours

de soins des patients dans un contexte d’urgence palliative a domicile a Nice.
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7. Annexes

Annexe 1 : Questionnaire envoyé aux professionnels de santé

Bonjour ;

Je suis interne en DES de médecine générale inscrite en cursus de FST (formation spécialisée
transversale) de médecine palliative a Nice.

Dans le cadre de mon projet de these, je recherche si nous pouvons améliorer le parcours de
soins des patients dans un contexte d’urgence palliative a domicile a Nice.

Pour cela j’ai dans un premier temps réalisé un état des lieux de la situation a Nice.
Maintenant je cherche a faire ressortir les pistes d’'amélioration possibles.

Pour cela, j'ai sélectionné un groupe pluridisciplinaire de professionnels concernés pour leur
soumettre une courte liste de propositions.

Vous la trouverez ci-dessous.
Merci de noter de 0 a 5 selon leur degré de pertinence ces propositions retrouvées dans

différentes études.

Ce travail est co-dirigé par Dr Tremellat-Faliére Flora (USP a I'hépital de I'Archet) et Dr Gilbert
Elise (HDJ Disspo et équipe mobile de soins palliatifs au CAL).

En vous remerciant pour l'attention portée a ma demande.

Bien cordialement.

Noémie JARRIGE

COMMENT REPONDRE ?

Vous pouvez remplir ce questionnaire directement sur le document Word ou I'imprimer pour y noter vos

réponses.
Merci de m’envoyer votre réponse :

- par mail
- parfaxal’HDJ DISSPO au CAL : 04...

Je suis aussi joignable si vous préférez répondre a I'oral au 06...

Pouvez-vous noter la pertinence des propositions ci-dessous ?
De 0 = Non pertinent ; déja en place et parfaitement fonctionnel
a 5 = Tres pertinent ; a développer absolument.

012345

Pas pertinent Trés pertinent
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Problématique : Comment pourrions-nous améliorer le parcours de soins des patients dans un
contexte d’urgence palliative a domicile a Nice ?

Nom: ... Prénom: ...
Lieu et type d’exercice : ...

1. Mettre en place d’une plateforme informatique sécurisée pour permettre la rédaction
et I'acceés aux fiches de renseignements des patients en soins palliatifs a domicile.
Note: /5 (de0a5)ouNSP (=ne se prononce pas)

2. Mettre en place des lits dédiés et financés pour les soins palliatifs dans les services
d’urgences.
Note: /5 (de 0a5)ouNSP (=ne seprononce pas)

3. Mettre en place un numéro direct accessible 24h/24h aux professionnels pour avis
téléphonique rapide par un médecin de soins palliatifs.
Note: /5 (de0a5)ouNSP (=ne se prononce pas)

4. Mettre en place une équipe d'urgence paramédicale spécialisée, intervenant sur
demande du Samu en situation de crise, pour les patients en phase terminale a
domicile.

Note: /5 (de0a5)ouNSP (=ne se prononce pas)

5. Mettre en place un systeme de télémédecine permettant de mettre en lien au
quotidien des équipes mobiles de soins palliatifs avec les établissements
médico-sociaux pour aider a la prise en charge des situations palliatives.
Note: /5 (de0a5)ouNSP (= ne se prononce pas)

6. Mettre en place un sac “urgence palliative” disponible dans les véhicules SMUR avec
ordonnances sécurisées, protocoles type pour aider dans les décisions thérapeutiques,
fiches LATA, médicaments/drogues (morphine, scopolamine, midazolam, Largactil®, ...),
matériel dédié pouvant étre laissé a domicile le temps du relais (PSE, 02, diffuseur, ...).
Note: /5 (de 0a5)ouNSP (=neseprononce pas)

7. Développer l'utilisation des prescriptions anticipées personnalisées a domicile.
Note: /5 (de 0a5)ouNSP (=ne seprononce pas)

8. Améliorer la formation initiale et continue en soins palliatifs des professionnels de
santé.
Note: /5 (de0a5)ouNSP (=ne se prononce pas)

9. Faciliter la coordination logistique en urgence pour mise en place des thérapeutiques
palliatives a domicile ou en Ehpad (qui n’auraient pas été anticipées).
Note: /5 (de0a5)ouNSP (= ne se prononce pas)

10. Autres idées avec pour objectif I'amélioration du parcours de soins des patients dans
un contexte d’urgence palliative a domicile a Nice.
Texte libre ... :

-54 -



Annexe 2 : Cartographie C3S soins palliatifs
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Annexe 3 : Fiche URGENCE PALLIA

w

N B

Fiche URGENCE PALLIA
Concernant une personne en situation palliative [0 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 : | | | |

(WM. [l Mme NOM: Prénom :

B =T |

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

Médecin traitant :‘ ‘ Joignable la nuit O Oui O Non ONA"  Tél : ‘ ‘
Médecin hospitalier référent :‘ ‘ Tél : ‘ ‘
Service hospitalier référent :‘ ‘ Tél : ‘ ‘
Lit de repli possible? :‘ ‘ Tél : ‘ ‘
Suivipar HAD:  OOui ONon ONA | | Tl | |
Suivi par EMSP : O 0oui ONon O NA Tél : \ \
Suivi par réseau : O 0ui 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 0ui O Non O En partie ONA  Son pronostic ? O 0ui O Non QEn partie ONA
L'entourage connait-il le diagnostic ? O Oui O Non QEn partie ONA  Le pronostic? QO 0ui O Non QEn partie ONA
Réflexion éthique collégiale sur I'orientation des thérapeutiques : O Oui O Non O En partie O NA

Projet thérapeutique :

Symptémes et E Douleur [] Dyspnée [ ] Vomissement
risques possibles : Encombrement [ | Anxiété majeure
N [[] Agitation [] Convulsions [] Occlusion
Autres (a préciser dans cette zone — )

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: QO o0ui ONon OQONA Déces a domicile:  Qoui ONon ONA
Réanimation en cas d'arrét cardio-respiratoire : O Oui O Non ONA Massage cardiaque : O Oui ONon ONA
Ventilation non invasive : Ooui ONon ONA Intubation : Ooui ONon ONA
Usage d'amines vaso-actives : OQOui O Non O NA Trachéotomie : Ooui ONon ONA
Sédation en cas de détresse aigiie avec pronostic vital engagé : O Oui O Non O NA Remplissage : Ooui ONon ONA
Directives anticipées O 0Oui O Non OQNA Rédigées le ‘ ‘ ‘ ‘ [ copie dans le DMP
Personne de confiance | Lien | Tél ;| |

Ou trouver ces documents ? ‘ ‘

Autre personne a prévenir‘ ‘ Lien : ‘ ‘Tél : ‘ ‘

1) NA = Non Applicable ou inconnu 2) Validé au préalable avec le service concerné Version fiche 2017-06
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8. Serment d’Hippocrate

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 I'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 lI'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 l'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 moeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne
provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai I'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.

J apporterai mon aide a mes confréeres ainsi qu’a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses ; que

je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j'y manque.
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9. Résumé

PARCOURS DE SOINS DES PATIENTS DANS UN CONTEXTE D'URGENCE PALLIATIVE A DOMICILE A
NICE : ETAT DES LIEUX DE L’ANNEE 2021 ET PISTES D’AMELIORATIONS

But de I’étude : Evaluer s'il est possible d’améliorer le parcours de soins des patients dans un

contexte d’urgence palliative a domicile a Nice.

Matériel et méthode : Il s’agit d'un travail comprenant deux parties. Une étude quantitative,
descriptive, transversale, unicentrique, rétrospective pour réaliser un état des lieux de la prise en
charge des patients dans un contexte d’urgence palliative a domicile a Nice. Suivie d’un travail
guantitatif, descriptif sous forme d’analyse par questionnaire pour faire évaluer par des professionnels
de santé la pertinence des propositions d’amélioration de la prise en charge des patients dans un

contexte d’urgence palliative a domicile retrouvées dans la littérature.

Résultats : Nos résultats sont similaires a ceux d’autres études et les patients en situations
d’urgence palliative a domicile ont un profil commun. Les patients pour lesquels un appel au service
d’urgence est sollicité sont des patients agés, atteints de maladies chroniques, particulierement
carcinologiques. La pathologie aigue entrainant I'appel est majoritairement une décompensation
respiratoire. La personne appelante est la famille ou un proche dans la majorité des cas et un EHPAD

dans un quart des cas.
Le questionnement de professionnels de la région aura mis en avant trois leviers d’amélioration :

e “Mettre en place un numéro direct accessible 24h/24h aux professionnels pour avis

téléphonique rapide par un médecin de soins palliatifs.”
e “Développer I'utilisation des prescriptions anticipées personnalisées a domicile.”

e “Faciliter la coordination logistique en urgence pour la mise en place des thérapeutiques

palliatives a domicile ou en EHPAD (qui n’auraient pas été anticipées).”

Conclusion : De ce constat et suite a un travail réflexif autour du parcours de soins des patients
dans un contexte palliatif a domicile. Il semble intéressant de réunir les acteurs de soins concernés
pour discuter des projets en cours sur le territoire et au niveau national. Ensemble avec une approche
pluridisciplinaire, on pourrait définir une organisation commune permettant d’améliorer le parcours

de soins des patients dans un contexte palliatif a domicile a Nice.

Mots Clés : « soins palliatifs », « parcours de soins », « urgence palliative », « soins palliatifs a

domicile », « SMUR », « urgences »
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