UNIVERSITE TOULOUSE III - Paul SABATIER
FACULTE DE MEDECINE

Année 2016 2016 TOU3 1107

THESE

POUR LE DIPLOME D’ETAT DE DOCTEUR EN MEDECINE
SPECIALITE MEDECINE GENERALE

Présentée et soutenue publiquement le 13 octobre 2016

Par Arnaud SACAREAU

Titre

Recensement de I'information inscrite dans le dossier
médical par les médecins généralistes, lors des prises en
charge palliatives en EHPAD. Etude déclarative en Midi-
Pyrénées.

Directeur de thése : Docteur Serge BISMUTH

Co-directeur de these : Docteur Nicolas SAFFON

JURY :
Monsieur le Professeur Pierre MESTHE Président
Madame le Professeur Fati NOURHASHEMI Assesseur
Monsieur le Docteur Serge BISMUTH Assesseur
Monsieur le Docteur Nicolas SAFFON Assesseur

Monsieur le Docteur Bertrand VALDEYRON Assesseur















Remerciements au Jury :

A monsieur le Professeur Pierre MESTHE, président du jury

Vous me faites I’honneur d’accepter de présider mon jury de thése. Je vous prie de
croire a I'expression de mes sinceres remerciements et de mon profond respect. Merci

pour votre investissement dans la formation en médecine générale.

A madame le Professeur Fati NOURHASHEMI

Je vous remercie de m’avoir fait I'nonneur de siéger a ce jury et d’avoir accepté de juger

ce travail.

A monsieur le Docteur Serge BISMUTH

Merci d’avoir accepté de diriger cette thése, de m’avoir guidé et aiguillé dans mes
choix. Merci de vous étre autant investi dans ce travail, de m’avoir conseillé du début &

la fin.

A monsieur le Docteur Nicolas SAFFON

Je vous remercie d’avoir accepté de codiriger ma thése, et de faire partie du jury, méme
si il vous est impossible d’assister a ma soutenance. Merci d’avoir accepté de revoir

mon questionnaire et de relire ma these, merci pour vos conseils précieux.

A monsieur le Docteur Bertrand VALDEYRON
Merci d’avoir accepté de faire partie de ce jury et d’avoir été un maitre de stage si

impliqué, et d’étre un si bon exemple pour moi.



Remerciements :

A mes parents qui m’ont guidé dans ma construction personnelle, m’ont soutenu de toutes
les maniéres que ce soit. Papa d’'une disponibilité sans faille et d’'une aide sans égal.
Maman qui m’a appris le respect et 'amour de 'autre, ce choix professionnel qui me plait

tant, c’est grace a toi.

Mes sceurs, Laura pour ton sens de la famille, et la joie que me procures celle que tu as
créée. Lisa pour cette complicité d’enfant, qui je le crois persiste aujourd’hui. Soyez en

s(res si jaccorde autant d'importance a notre cocon Lillois, vous n'y étes pas pour rien.

A mes grands-parents, ceux qui sont partis, base de mon identité culturelle, mamie pour
ton caractere tellement attachant, papi pour nos parties de belotes a deux, pour tes contes
de guerre, pour ton intellectualisme paysan. Mémé pour nos voyages, pour nos échanges,
pour ton sens de la vie. Papi pour toutes tes histoires incroyables, pour nos Noél arrosés,

c’est ¢a aussi la famille.

A mes amis de longue date. A toutes nos soirées ces fétes mémorables qui ont égaillé mon
lycée et le reste de mes études, a nos apres-midi sportives. Votre amitié m’est précieuse.
Pour tout cela Michael, Manuel, Raphael et Fréderic j'espére rester votre ami encore

longtemps.
A mes amis de promotion :

Thibault mon colocataire d’externat et maintenant ami Strasbourgeois, je n’oublierais pas
nos soirées rue Milhés, ni nos discussions sans fins. Merci des efforts que tu fais pour
nous voir, ils ne passent pas inapergus, merci 'ami. A Emilien, Ottavia, Laura, Fanny et
Guillaume, que de bons moments en votre compagnie, je me rappelle nos repas, nos

soirée, nos voyages ; et je suis a la fois heureux et nostalgique.

A mes colocataires actuels, notre aventure prend fin, elle fut mémorable.

A Félix pour ton calme légendaire, pour ton amitié de longue date. A Pierre pour tes
théories alambiquées que personne ne défendrai mieux que toi, a nos parties de squash

qui m’ont fait aimer la défaite. A Julien, pour ta stabilité dans la vie, et tes exces certains



Soirs ; a toutes ces valeurs fortes que tu as et que jespere partager un peu, je suis fier

d'étre ton ami.

A mes co-internes Tarbais. A mes colocataires Myriam, Sébastien, Mélanie et Cédric
pour nos petits repas, nos parties de Wii, nos surprises... Aux « urgentistes » et a tous les
autres Tarbais, quel premier semestre en votre compagnie. Ce fut inoubliable.

A tous les Auscitains, quand je pense a vous, je ressens cette ambiance chaleureuse et
bienveillante qui régnait. J'ai tellement aimé les moments en votre compagnie, et je
regrette de ne pas vous voir plus. Chacun de nos weekends fut une réussite, merci a vous.

J'vous kiffe.

A mes co-internes pédiatres, ce stage difficile vous I'avez rendu fun. Merci c’était un

super semestre.

Et vous mes co-internes « varsoviens », on a appris et on s’est bien amusé, histoire de

finir 'internat en beauté !

Je voudrais aussi remercier tous ces médecins qui m'ont formé, encadré, conseillé,

inspiré. Aux urgentistes tarbais, aux gériatres auscitains.

Aux Dr Denayrolles et Pasian pour mes débuts en médecine générale, a toi Nicolas
(jarrive mieux a te tutoyer par écrit) qui m’a mis le pied a I'étrier, te remplacer est un

plaisir.

Aux pédiatres, les Dr Brehin, Grouteau et Claudet, vos compétences et votre rigueur

m’ont marqués et, je le crois, m’ont permis de m'améliorer.

Merci Yvan Macheto pour votre soutien et votre aide. Bertrand et & Marc, vous avez
renforcé mon intérét pour la médecine générale, vous m’avez servi de modéle, et puis

grace a vous je sais ou se trouve Caraman.

Aux médecins de J.Ducuing, en particulier les Dr Gaches, Michaud, Catros, et Cella, j'ai
vraiment eu I'impression de faire partie de ce petit hopital si attachant dans cette ambiance

studieuse et détendue, merci de m’avoir formé et soutenu.

A toi Camille, la plus belle réussite de mon internat, et sans doute bien plus. Merci pour

tout. Vraiment, merci.



Citations :

« Accompagner quelqu’un, ce n’est pas le précéder, lui indiquer la route, lui imposer un
itinéraire, ni méme connaitre la direction qu'il va prendre, c’est marcher a ses c6tés en
le laissant libre de choisir son chemin et le rythme de ses pas. »

(Matray B)

Les soins palliatifs, « c'est tout ce qu'il reste a faire quand il n'y a plus rien a faire ». (Dr
Vannier, 1976)



Tables des matiéeres

Liste des figures, tableaux, et annexes

Liste des abréviations

) [0 To [ L1 1[0 o P 1
) 1. Définitions des soins palliatifs ...........ccooviiiiii i 1
[) 2. LEQISIation €N FranCe .......c..ouuieiieiie e e e e e e e 1
1) 3. Etat des lieux et perspectives eN FranCe..........cccvvvvieiiiiiiie i e e ven 2
1) 4. Evolution de I'organisation desS EHPAD...........c.coooiiiiiiiiiiiiiciiie e 2
) 5. Les lacunes persistantes en matiére de soins palliatifs...........................
1) 6. L'objectifde létude...........cooo i 3

1) Matériel et méthode. ..o e
) T O I = =3 (U T [ O 4
[1) 2. POPUIAtION. .. ... e e e D
) 3. ME&thode. ... e WD

I) 4. Criteres de jugements et objectifs secondaires..............ccoceviviiiiiie e, 5

[1) 5. Analyse des StatiStOQUES..........iuuieiie it e e e ae e 7
1) RESUIALS ... vt ve et e e et e e e e e e et e e e e e e e e et e enene e 8

T T = V0D Lo =T 0T T 1 = 8

[l) 2. Caractéristiques des répondantS.........coeviie e i e eeaaaas 8

[1) 3. Formation des répondants..............covevveiieiieiieiiineieiee e e een . 10
I = o = [0 [ 1= P 12
[1) 5. Inscription du passage en soins palliatifs..............cccooi i, 13

lll) 6. Résultats bruts des différents critéres formant le critéere

principal de JUGEMENT... ... c..i e e e e e e e e e e ee e e e e e e e 14
1) 7. Critére principal de Jugement..........coviiiiie i e 15
[1) 8. Critéres secondaires de jUgement ..........c.ooeviiiiiieieiiieeieeaneeen 17
LY T S o 1= [ 20
IV) 1. RESURALS. ... e e e e aeee. 20
AV 2 1Y/ 1= 1 g To o (o] (oo | = 20
IV) 3. Comparaison de N0S résultats.............coveiie i e e, 22
V) 4. Intéréts et limites de notre travail................cooiiiiiii e 24
1Y 0] o T3 61 [0 o 26

VI) BIBHOGraphi@. ... ..o e e e 28



Li stes des figures, tableaux, annexes :

Figure 1. Diagramme de fluX ... e e 8.......
FIQUrE 2. REPAITItION Par SEXE... v et iee et et et et et e e e ete et e e e et e e ae e enas 9
Figure 3. Répartition par tranches d'agesS........c.couvvvii i e e 9
Figure 4. Répartition par durées d'installation................ccvciiiiii i e, 9
Figure 5. Répartition par lleuX d'eXerCiCe..........vviiiiiieiie i e e 10
Figure 6. Répartition par mode d'e€XerCiCe.........oouiiiieiie it e 10
Figure 7. Formation en gériatrie (nombre de répondants).............cccoeevvieviiieninnnn. 11
Figure 8. Formation en soins palliatifs (nombre de répondants)................ccccevvvenne. 11
Figure 9. Nombre de patients suivi en moyenne en EHPAD, par médecin.................. 12

Figure 10. Nombre de patients en soins palliatifs en EHPAD suivis annuellement

€N MOYENNE, PAr MEAECIN. ... . ittt e et e e et e e e e e e eae e e eenees 12
Figure 11. Structure(s) de soins palliatifs utilisée(s) (nombre de répondants).............. 13
Figure 12. EXistence d'une ProCEAUIE. .........iu it ittt e et e e e e 17
Figure 13. Contenu de [a ProCEAUIE.........uiv e i i e e e e 17

Tableau 1. Nombre de répondant par criteres et par tranches.........................ven0 14
Tableau 2. Taux moyens (%) d’inscription des différents critéres dans les dossiers
1= [T LU 15
Tableau 3. Taux moyens (%) d’inscription des criteres selon les différents groupes....16
Tableau 4. Taux moyens (%) en fonction de I'existence ou non d’une procédure........ 18

Tableau 5. Taux moyens (%) d’inscription des critéres, en fonction de la formation

0 < = Lo 1= 19
Tableau 6. Taux moyens (%) d’inscription des criteres, en fonction de la formation en
SOINS PAIALITS. .. ..o e 19
Annexe 1 : Questionnaire (Version Word®)..........ccooeviiviiiiiiiieiieiieiee e e e 31
Annexe 2 : Lettre explicative de I'étude (version Word®)..........cccovvviivininnennnnn. 35

Annexe 3 : Relance (Version Word®).........couue i vinii i e e e e e e 36



Li ste des abréviations :

OMS : organisation mondiale de la santé

SFAP : société Francaise d’accompagnement et de soins palliatifs
URPS : union régionale des professionnels de santé

EHPAD : établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
HAD : hospitalisation & domicile

FMC : formation médicale continue

DU : dipléme universitaire

DIU : dipléme inter-universitaire

DESC : diplome d’étude spécialisé complémentaire

DA : directives anticipées

LAT : limitations et arréts de thérapeutique

EMSP : équipe mobile de soins palliatifs

LISP : lit identifié soins palliatifs

USP : unité de soins palliatifs

SSR : service de suite et de réadaptation

CHU : Centre hospitalier universitaire



l) Introduction :

1. Définitions des soins palliatifs :

Les soins palliatifs peuvent étre appréhendés via les définitions de 'OMS : « les soins
palliatifs cherchent a améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille, face aux
conséquences d’'une maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le soulagement
de la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision, ainsi que le traitement
de la douleur et des autres problemes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont
liés » ; et celle de la SFAP : « Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une
approche globale de la personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale.
L’'objectif des soins palliatifs est de soulager les douleurs physiques et les autres
symptdmes, mais aussi de prendre en compte la souffrance psychologique, sociale et
spirituelle. Les soins palliatifs et l'accompagnement sont interdisciplinaires. lIs
s'adressent au malade en tant que personne, a sa famille et & ses proches, a domicile ou
en institution. La formation et le soutien des soignants et des bénévoles font partie de

cette démarche. »

Ces définitions permettent de comprendre la globalité de la prise en charge palliative, qui
s'adresse au patient et a tous les aspects de sa souffrance, mais aussi a ses proches. Cette
prise en charge dépasse largement les soins médicaux standards, elle nécessite des
compétences multiples. La définition de 'OMS précise la nécessité d’une prise en charge

précoce, et introduit la notion de prévention de la souffrance.

2. Législation en France :

La loi du 9 juin 1999 (1) définit les soins palliatifs, garantit leur acces, souligne le droit
du patient a s’opposer a toute thérapeutique, et introduit I'obligation pour les
établissements de santé ou médico-sociaux de délivrer des soins palliatifs pour les patients

qui les nécessitent.

La loi du 22 avril 2005 dite «loi Léonetti » (2), introduit la notion du refus de
I'obstination déraisonnable. Elle renforce les droits du malade en permettant la rédaction
de directives anticipées, mais aussi en rappelant la possibilité pour le patient de refuser
tout soin. Le patient peut choisir une personne de confiance, notion introduite par la loi

du 4 mars 2002 dite «loi Kouchner » (3), dont l'avis prévaut sur tout autre avis non
1



médical, en cas dimpossibilit¢ d’obtention de l'avis du patient. La possibilité de

limitations thérapeutiques est définie ainsi que sa réalisation, qui doit étre collégiale.

La loi du 2 février 2016 (4), précise la possibilité de mise en place d’'une sédation
profonde et terminale et ses modalités. Elle renforce les droits des patients, en imposant
aux médecins de suivre les décisions du patient, et lorsque celui-ci est hors d’état
d’exprimer sa volonté, I'obligation du médecin de rechercher des directives anticipées,
ou si elles n’existent pas d’interroger la personne de confiance ou a défaut la famille ou
les proches. Elle précise le réle de la personne de confiance, et rend opposable les
directives anticipées.

3. Etat des lieux et perspectives en France :

En France, 1990 a 2008 la proportion de décés en maisons de retraite (EHPAD pour la
plupart) n'a cessé de croitre, pour atteindre prés de 10,9% en 2008, ce qui représente
environ 60 000 déces sur les 540 000 comptabilisés en 2008, on estime que 59% des déces
en maison de retraite auraient relevé de soins palliatifs (5). Sans surprise le nombre de
déces en EHPAD a continué d’augmenter en 2011 pour atteindre 90 000, auquel on peut
ajouter environs 30 000 sorties définitives correspondant a des décés en milieu hospitalier
(6). Ce qui, en considérant la part de patients relevant de soins palliatifs inchangée,
pourrait correspondre a 70 000 patients qui auraient relevé des soins palliatifs. En 2012
on estime a 20 le nombre de déces par EHPAD en moyenne (7), dont la majorité releverait

de soins palliatifs.

D’ici 2060 le nombre de personnes dépendantes (GIR 1 a GIR 4) en France pourrait
doubler par rapport a 2012 (8), et atteindre 2,3 millions. Cela est di en partie au

vieillissement de la génération de baby-boomers. Il est vraisemblable que cela entrainera
une augmentation des patients en EHPAD, et de ceux en soins palliatifs en EHPAD.

Ces chiffres permettent de mieux comprendre que la prise en charge de patients en soins
palliatifs au sein d’'EHPAD est un véritable objectif sociétal, amené a devenir de plus en

plus important.

4. Evolution de 'organisation des EHPAD :

Durant de nombreuses décennies les maisons de retraite étaient déconsidérées (9). La

prise de conscience des autorités décisionnaires a permis depuis le début des années 2000
2



de nombreuses avancées. Les capacités de médicalisation des maisons de retraite,
appelées a devenir des EHPAD, se sont renforcées notamment via la mise en place des
conventions tripartites (10) qui définissent les projets de ces EHPAD. De plus, les
différents plans de soins palliatifs (11) renforcent les possibilités d’'aides extérieures
(équipes mobiles de soins palliatifs, coopération avec I'hépital...) et les patients
d’EHPAD peuvent depuis 2007 étre pris en charge, sous certaines conditions, par une
HAD (12).

5. Les lacunes persistantes en matiere de soins palliatifs :

Toutefois le rapport Sicard de 2012 (9), met en exergue les manques fondamentaux qui
existent. Les carences d’organisation des structures de soins palliatifs sont ainsi montrées
du doigt, tout comme la faiblesse de la formation dédiée aux soignants, et en particulier
celle des étudiants en médecine. La communication, clé de voute de la prise en charge
palliative, est aussi insuffisante selon ce rapport, entre les soignants, mais surtout entre
les soignants et les patients. Enfin l'utilisation de la personne de confiance et des

directives anticipées est jugée franchement défaillante.

De nombreux rapports (6,13) et études ont souligné les carences des soins palliatifs en
EHPAD. Aussi, peu de données existent sur les informations inscrites dans les dossiers
meédicaux, qui se révelent essentielles dans les transmissions entre soignants, dans la prise
en charge des urgences ; et qui fournissent un outil permettant d’évaluer la qualité de la

mise en place des soins palliatifs.

Dans une étude réalisée en 2010 au CHU de Bordeaux sur la tracabilité des informations
dans les dossiers de patients en soins palliatifs, on reléve I'inexistence de mentions
concernant la personne de confiance, les directives anticipées, les LAT dans de tres

nombreux dossiers ; alors méme que cette structure est spécialisée en soins palliatifs (14).

C’est pourquoi nous avons décidé de questionner les médecins traitants sur les

informationsretranscrites dans les dossiers médicaux

6. L’objectif de I'étude :

L’objectif de notre étude était donc de recenser l'inscription de l'information dans le
dossier médical dans le cadre des soins palliatifs pour des patients en EHPAD en Midi-

Pyrénées.



[1) Matériel et méthodes :

1. Type d’étude :

Il s’agit d'une enquéte déclarative observationnelle mono-centrique rétrospective réalisée
a partir d’'un questionnaire (annexe 1) envoyeé par e-mail, aux médecins généralistes de

Midi-Pyrénées.

2. Population :

Les 2450 médecins généralistes de Midi-Pyrénées figurant dans la banque des adresses

de courriel de 'TURPS médecin de Midi-Pyrénées ont été inclus.

3. Méthode :

Le 8 juin 2016 le questionnaire a été diffusé via 'URPS (Union Régionale des
Professionnels de Santé) des médecins de Midi-Pyrénées Languedoc-Roussillon, a
'ensemble des médecins généralistes de Midi-Pyrénées inscrits dans leur banque
d’adresse e-mail soit 2450 médecins généralistes. Chaque médecin généraliste a recu un
e-mail expliquant le sujet de la thése (annexe 2), et comportant un lien vers questionnaire
informatisé sur le site Webquest®. Une relance (annexe 3) a été envoyeée par e-mail le 21
juin 2016 a tous les médecins initialement contactés ; en précisant aux répondeurs initiaux
de ne pas en tenir compte. Devant l'arrét de la réception de réponses, le recueil a été
interrompu le 30 juin, soit aprés 23 jours.

Une recherche bibliographique a été réalisée de septembre 2015 a mars 2016. Nous avons
mené une recherche des mots clés « soins palliatifs » et « EHPAD » et leurs traductions
mesh sur les bases de données : Medline®, EMC®, Google Scholar®, Cairn® et Sudoc®.
Cette recherche associée a une analyse des différents textes de loi francais sur le sujet, a
permis de faire ressortir 5 notions fondamentales a inscrire dans les dossiers de soins

palliatifs, sur lesquelles nous avons voulu interroger les médecins généralistes.

Un questionnaire a été réalisé via le site Webquest® permettant la réalisation de

guestionnaires en ligne, accessibles par ordinateur mais aussi tablette et smartphone, afin
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d’en simplifier l'utilisation dans le but d’augmenter le nombre de réponses, et la qualité

de celles-ci.

Il comporte 25 questions, la totalité des questions est fermée afin de limiter les biais de
réponse, et ainsi d’améliorer la fiabilité des réponses. Parmi les questions, quatre
comportent une possibilité de réponse « autre » permettant d’élargir les réponses (cela
concerne le mode d’installation, la formation en gériatrie et en soins palliatifs, ainsi les
structures utilisées comme aide dans la prise en charge palliative). Le questionnaire se
divise en quatre sous-parties. La premiere, de 7 questions, porte sur I'état civil. La
seconde traite de la pratigue générale du médecin concernant les patients suivis en
EHPAD, elle comporte 5 questions. La troisieme partie, de 7 questions, s’intéresse au
contenu d’'une éventuelle procédure de prise en charge des patients en soins palliatifs en
EHPAD. Enfin, la derniere partie concerne la pratigue du médecin généraliste et les
informations qu’il inscrit dans le dossier médical pour les patients d’'EHPAD en soins
palliatifs. Pour la derniere partie, les réponses correspondent & des tranches de
pourcentage (par exemple le répondant pouvait déclarer inscrire la notion « a » dans 0 a
25% des cas).

Le questionnaire est clos par une partie de commentaires libres, permettant un retour des

médecins sur celui-ci, via la rédaction de remarques.

Une validation spécialisée a été effectuée par le Dr Nicolas Saffon, praticien hospitalier
en gériatrie au CHU de Toulouse, chef de service de 'USCadselardjtet enseignant

du DU de soins palliatifs a Toulouse.

Le questionnaire a ensuite été testé et validé par un échantillon de cing médecins

généralistes, suivant des patients en EHPAD.

4. Criteres de jugements et objectifs secondaires :

Le critere de jugement principal est le taux d’inscription dans le dossier médical de 5

critéres ou « informations » que nous avons estimés comme fondamentaux :

- L’inscription de la pluridisciplinarité de la prise en charge.
- L’inscription de directives anticipées, ou du moins de leur recherche.

- L'inscription d’'une personne de confiance, ou du moins sa recherche.



L’ inscription de prescriptions anticipées personnalisées.

L’inscription de limitations de soins.

Voici pourquoi nous avons choisi ces critéres :

Tout d’abord, l'inscription de la pluridisciplinarité de la prise en charge,
notion soulignée par les différents textes de lois et en particulier par la loi
Léonetti (2) et qui émane directement du concept de soins palliatifs, cette prise
en charge globale qui ne seraitcgamcevoir que dans la pluridisciplinarité.
L'intérét de la prise en charge pluridisciplinaire, par des intervenants formés,
est relevé dans différents travaux (15,16).

Ensuite, I'inscription de directives anticipées, ou du moins de leur recherche.
Cette notion reprise en France par la loi Léonetti (2) permet de guider la prise
en charge selon les volontés du patient, elle va dans le sens de la médecine
actuelle centrée autour du patient, qui est le décideur. Des travaux ont montré
gu’elles amélioraient le ressenti des patients de leurs familles concernant la
prise en charge (17), mais aussi qu’elles diminuaient les hospitalisations en
urgences (18, 19). Cependant leur utilisation non protocolisée semble souvent
complexe (9, 20, 21), ainsi elles ne sont que peu recherchées ( 20, 21, 22).
L’inscription d’'une personne de confiance ou du moins sa recherche, notion
émanant aussi de la Loi Léonetti (2) qui dit que I'avis de la personne de
confiance : « prévaut sur tout autre avis non medical, a I'exclusion des
directives anticipées » et ce, a I'exclusion des situations particulieres. Cette
notion semble patir d’'un manque de clarté en terme de définition et de mise
en place (6, 20, 21), il en résulte une utilisation insuffisante (14,18).
Concernant I'inscription de prescriptions anticipées personnalisées, cette
notion est capitale car elle permet d’apporter une réponse rapide a des
symptdmes que I'on peut anticiper. Dans des établissements comme les
EHPAD ou la présence médicale est parcellaire, tout comme la présence
d’infirmiéres (IDE de nuit présente dans seulement 14% des EHPAD (7)),

« anticiper les traitements » constitue un véritable rempart contre les
hospitalisations d’urgences souvent évitables, et un atout pour la prise en
charge rapide des symptomes, elles permettraient de gérer les situations
d’urgence dans plus de 1/3 des cas (23). Une revue de la littérature retrouve

des preuves en faveur d’'une amélioration du poids que ressentent les



paamédicaux lors des prises de décisions si il existe des prescriptions
anticipées (24).

Enfin, les limitations de soins, qui sont reprises dans les différents textes de
loi, et en particulier dans la loi du 2 février 2016 (4), sont une des pierres
angulaires de la prise en charge palliative. Elles répondent a la nécessité
d’éviter I'obstination déraisonnable comme le prone la loi Léonetti (2). Elles
doivent Iégalement étre inscrites dans le dossier médical (4). La loi rend
nécessaire la collégialité de ces limitations (2) ; souvent difficile en pratique
(25, 14).

Les objectifs secondaires sont :

De savoir si une procédure de prise en charge des patients en soins palliatifs
existe dans les EHPAD.

D’évaluer l'impact d'une éventuelle procédure sur linscription de
I'information dans le dossier médical dans le cadre des soins palliatifs pour
des patients en EHPAD en Midi-Pyrénées.

D’évaluer I'impact de la formation spécifique du médecin sur I'inscription de
I'information dans le dossier médical dans le cadre des soins palliatifs pour

des patients en EHPAD en Midi-Pyrénées.

5. Analyse des statistiques :

L’ensemble des données des guestionnaires a été saisi dans Excel, logiciel qui nous a

également servi a faire les différentes analyses statistiques, a I'aide du logiciel XIStat®

Toutes les données ont été anonymiseées.

Les taux moyens ont été calculés en utilisant les médianes des tranches. Par exemple pour

une réponse « entre 0 et 25% », nous avons utilisé la médiane, soit 12,5.

Concernant les objectifs secondaires, pour les comparaisons entre les différentes

populations, nous avons utilisé le test non-paramétrique de Mann-Whitney.

Les différences ont été considérées comme significatives si p< 0.05.



I11) Résultats :

1. Taux de réponse :

2450 médecins généralistes de Midi-
Pyrénées (banque e-mail URPS des
médecins de Midi-Pyrénées)

2266 médecins
« non répondants »

v

v

188 médecins ayant renvoyé le
questionnaire

46 médecins exclus

\ 4

A 4

142 médecins « répondants »

Figure 1. Diagramme de flux.

Nous avons obtenu aprés envoi du questionnaire, puis de la relance, 188 réponses sur

2450 médecins sollicités par e-mail, soit environ un taux de réponse de 8%.

Parmi les 188 médecins répondeurs, 46 ont d( étre exclus :

- 36 médecins ont déclaré ne pas suivre de patient en soins palliatifs en EHPAD.

- 8 réponses trés incomplétes (moins de 15 réponses sur 25).

- 2 médecins n’exercant plus la médecine générale (un retraité, un medecin
travaillant exclusivement pour SOS médecin).

Au total 142 questionnaires sont exploitables, et constituent notre base d’analyse.



2. Caractéristiques des répondants :
a) Sexe

® Hommes ® Femmes

Figure 2. Répartition par sexe.

On retrouve une majorité d’homme dans les répondants.

b) Tranche d’age et durée d’installation : figure 3 et 4.

P

m Plus de 20 ans

® Etre 40 et 50 ans m Entre 10 et 20 ans
® Plus de 50 ans ® Entre 5et 10 ans
®m Moins de 40 ans ® Moins de 5 ans
Figure 3.Répartition par tranches d'ages. Figure 4.Répartition par durées d'installation.

Les répondants sont majoritairement agés de plus de 50 ans, et installés depuis plus de
20 ans.



c) Lieu d’exercice et mode d’exercice

0,7%

m Dans un cabinet a plusieurs

m Urbain
m Seul
®m Rural
m Semi-rural m Dans une maison médicale ou
un pole de santé
m Autre
Figure 5. Répartition par lieux d'exercice. Figure 6. Répartition par mode d'exercice.

Les lieux d’exercice des répondants sont repartis de maniére quasi €gale entre urbain,

rural et semi-rural, avec toutefois une plus grande part d’exercice rural (figure 5).

Trés majoritairement les répondants au questionnaire exercent a plusieurs (72,5% :
cabinet a plusieurs, et maison médicale ou péle de sant€). Environ un quart travaille seul

(figure 6).

3. Formation des répondants :
a) En gériatrie :

Parmi les répondants, 26,8% déclarent n’avoir aucune formation gériatrique, et 40,8%
déclarent une formation par FMC seule. Parmi les formations « autre », 4 citent la
formation durant l'internat de médecine générale, 4 médecins citent le diplome de
médecin coordinateur, 2 les revues scientifiques et 1 le DU de psychiatrie de la personne

agée (figure 7).
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80
60
40

68
38
22
) B e s

mFMC B Aucune
m DU/DIU de gériatrie m Capacité de gériatrie
M Autre

Figure 7. Formation en gériatrie (nombre de répondants).

b) En soins palliatifs :

100

81
80
60
42
40
) . . .
) B s

B FMC ™ Aucune mDU/DIU de soins palliatifs ® Autre

Figure 8. Formation en soins palliatifs (nombre de répondants).

Prés d'un tiers des répondants (29,6%) déclare n’avoir aucune formation en soins
palliatifs. Plus de la moitié (51,4%) déclare la FMC comme unique formation. Parmi les
réponses « autre », on note : 4 fois la formation durant l'internat de médecine générale, 2
fois les revues scientifiques, 2 fois I'expérience professionnelle, 1 fois les formations par
les laboratoires médicaux, et 1 fois une formation d’haptonomie. Aucun médecin n'a
déclaré étre titulaire du DESC de soins palliatifs, alors que ce choix faisait partie des

réponses possibles.
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4. La pratique :
a) Meédecins coordinateurs en EHPAD :

Les médecins coordinateurs représentent 12,7% des répondants (18 médecins).

b) Nombre de patients suivi en EHPAD par chaque répondant :

mPlusdel1l0 mEntre5et10 mEntrelet5

Figure 9. Nombre de patients suivi en moyenne en EHPAD, par médecin.

On remarque que la grande majorité des répondants suit plus de 10 patients en EHPAD,
et ainsi que pres de 5 médecins sur 6 suivent au moins 5 patients en EHPAD.

c) Nombre de patients en soins palliatifs en EHPAD suivi annuellement en moyenne,

par médecin :

mEntrelet2 m®mEntre3et4 m5o0uplus

Figure 10.Nombre de patients en soins palliatifs en EHPAD suivis annuellement en moyenne, par médecin.

Plus de 50% des médecins déclarent ne suivre que 1 ou 2 patients en soins palliatifs en
EHPAD.

12



d) Ressources utilisées :

140

120

120

100

80

60

40

20

B Réseau(x) de soins palliatifs m HAD
Association(s) de soins palliatifs B Aucun

W Autes

Figure 11 Structure(s) de soins palliatifs utilisée(s) (nombre de répondants).

La majorité des médecins déclare travailler avec des réseaux de soins palliatifs et/ou avec
I'HAD. Pour la réponse autre, on retrouve cités 2 fois chacun les USP et les LISP, un

médecin cite lui les autres spécialistes (oncologues et hématologues).

5. Inscription du passage en soins palliatifs :
a) Résultats bruts :

Environ 68% (97 médecins) des répondants déclarent que le passage en soins palliatifs
de leurs patients a été inscrit dans le dossier médical dans plus de la moitié des cas (78
répondent I'inscrire dans 76 a 100% des cas, et 19 répondent I'inscrire dans 51 & 75% des

cas).

Prés de 32% (44 médecins) des répondants déclarent inscrire dans le dossier médical le
passage en soins palliatifs dans 50% ou moins des cas (11 répondent entre 26 et 50% des
cas, et 33 répondent entre 0 et 25% des cas).

Un médecin inclus ne répond pas a cette question.

b) Interprétations des résultats :

En utilisant la médiane de chaque tranche, nous avons calculé le taux moyen de
I'inscription dans le dossier du passage en soins palliatifs. Ainsi dans 63,1% des cas le
passage en soins palliatifs serait inscrit dans le dossier.
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6. Reésultats bruts des différents criteres formant le critére principal de

jugement :

Tableau 1.

Nombre de répondant par criteres et par tranches.

Tranches Entre 0 et 25%  Entre 26 et Entre 51 et Entre 76 et Pas de
des cas 50% des cas 75% des cas 100% des cas  réponses
Le caractére 49 (34,5%) 15 (10,6%) 20 (14,1%) 57 (40,1%) 1(0,7%)

pluridisciplinaire

Recherche et/ou 42 (29,6%) 21 (14,8%) 34 (23,9%) 43 (30,3%) 2(1,4%)

rédaction de
directives
anticipées

Recherche et/ou 35 (24,6%) 20 (14,1%) 33 (23,2%) 53 (37,3%) 1(0,7%)

désignation
d'une personne
de confiance

Prescriptions 39 (27,5%) 19 (13,4%) 32 (22,5%) 51 (35,9%) 1(0,7%)

anticipées
personnalisées

Directives de 39(27,5%) 27(19%) 34(23,9%) 42(31,7%) 0 (0%)
limitations de
soins

Ces résultats nous montrent, que chaque critere est inscrit dans plus de 50% des dossiers

(51-100%) par plus de la moitié des répondants.

Ainsi :

- 54,2% des médecins déclarent inscrire dans le dossier le caractére

pluridisciplinaire de la prise en charge dans 51 & 100% des cas.

- 54,2% des médecins déclarent inscrire dans le dossier la recherche et/ou la

rédaction de directives anticipées dans 51 a 100% des cas.

- 60,5% des médecins déclarent inscrire dans le dossier la recherche et/ou la

désignation d’une personne de confiance dans 51 a 100% des cas.

- 58,4% des médecins déclarent inscrire dans le dossier des prescriptions

anticipées personnalisées dans 51 a 100% des cas.

- 55,6% des médecins déclarent inscrire dans le dossier des directives de

limitations de soins dans 51 a 100 % des cas.
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7. Critere principal de jugement :

Tableau 2.
Taux moyens (%) d’inscription des différents critéres dans les dossiers médicaux.

Valeur Le caractere Recherche Recherche Prescriptions Directives
pluridisciplinaire et/ou et/ou anticipées de
rédaction de  désignation personnalisées limitations
directives d'une personne de soins
anticipées de confiance
Taux 52,9 51,8 56,3 54,7 51,8
moyens

Pour chaque critere nous avons calculé le taux moyen d’inscription dans le dossier
médical (tableau 2). Pour cela, nous avons dd utiliser les médianes ; ainsi nous avons

remplacé chaque tranche par la valeur de sa médiane.

Les taux moyens des 5 criteres que nous avons sélectionnés, sont tres proches, ils se

situent tous entre 51,8% et 56,3%.

Nous avons ensuite calculé les taux moyens des différents groupes (tabldaes 3).
résultats ne montrent pas de différence franche entre les hommes et les feasmes.
répondants de moins de 50 ans déclarent inscrire dans les dossiers médicaux plus
souvent : la recherche et/ou la rédaction de directives anticipées (55,6% contre 49,3%),
des prescriptions anticipées personnalisées (62,9% contre 49,3%), des directives de
limitations de soins (56,6% contre 48,6%) ; que les plus de 50 ans. Pour ce qui est des

autres critéres les différences sont étroites.

Pour I'ensemble des criteres on note un taux moyen d’inscription dans les dossiers
médicaux supérieur chez les médecins coordinateurs par rapport aux médecins non

coordinateurs.

De méme, les taux moyens d’inscription des criteres sont supérieurs chez les médecins
déclarant une formation que ce soit gériatrique ou en soins palliatifs, comparativement a
ceux qui n’en déclarent pas. Les médecins déclarant une formation sont tous ceux qui ne

déclaraient pas « aucune ».

Enfin les médecins affirmant I'existence d’'une procédure déclarent inscrire, dans les
dossiers médicaux, plus fréequemment chacun de nos critéres que les autres médecins
(« autres » : médecins ne sachant pas si une procédure existe, et médecins sachant gu'il

n'existe pas de procédure).
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Tableau 3.

Taux moyens (%) d’inscription des critéres selon les différents groupes.

Le caractére

Recherche et/ou rédaction de

Recherche et/ou désignation Prescriptions anticipées

Directives de limitations

Critéres pluridisciplinaire directives anticipées d'une personne de confiance personnalisées de soins

Sexe

Hommes 55,0 51,3 56,7 54,7 49,3
Femmes 50,1 52,5 55,8 54,7 55,1
Age

Moins de 50 ans 51,2 55,6 56,2 62,9 56,6
Plus de 50 ans 54,0 49,3 56,4 49,3 48,6
Formation

Sans formation en gériatrie 46,3 43,9 50,3 51,7 49,0
Avec une formation en gériatrie 55,3 54,6 58,5 55,8 52,8
Sans formation en soins palliatifs 44,3 46,7 53,3 52,1 49,1
Qzﬁ;:?se formation en soins 57.2 53,0 577 55,9 53,7
Réle du médecin dans I'EHPAD

Non coordinateur 51,2 51,2 55,6 54,1 51,6
Coordinateur 64,3 55,9 61,5 58,7 53,2
Procédure

Sans 48,0 47,1 51,8 50,9 48,5
Avec 62,4 60,8 65,0 62,4 58,2
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8. Critéres secondaires de jugement :
a) Connaissance d'une procédure dédiée pour les patients en soins palliatifs en
EHPAD :

® Non ® Qui Ne sait pas

Figure 12.Existence d'une procédure.

48 médecins (33,8%) ont déclaré gu'il existait une procédure de prise en charge des
patients en soins palliatifs dans 'EHPAD ou ils interviennent principalement. Mais

seulement 43 (30,8%) ont répondu aux questions concernant cette procédure.

Plus de % des répondants (76,8%) déclarent savoir si une procédure spécifique existe ou
non dans 'EHPAD ou ils travaillent principalement.

Lorsqu’elle existe, les médecins déclarent qu’elle est appliquée dans 65,9% des cas.
La procédure implique l'inscription du passage en soins palliatifs dans 88,4% des cas

selon les répondants.

e 88,40%

90,70%
93%
95,30%
84,00% 86,00% 88,00% 90,00% 92,00% 94,00% 96,00%

B Envisage directives de limitations de soins
Envisage des prescription anticipées personnalisées
Envisage la recherche/rédaction de directives anticipées
M Envisage la recherche/désignation d'une personne de confiance

B Implique la notification de la pluridisciplinarité

Figure 13 Contenu de la procédure.

On retrouve les 5 notions (figure 13), qui combinées constituent le critére principal de
jugement, présente chacune a plus de 88%, avec une moyenne a 92,5%.
17



b) Impact d'une procédure de prise en charge des patients en soins palliatifs dans
'EHPAD :

Nous avons comparé les taux moyens d’inscription de chaque critére entre les médecins
qui déclaraient connaitre I'existence d’'une procédure et les autres (absence de procédure,

ou absence de connaissance d’'une éventuelle procédure).

Tableau 4.
Taux moyens (%) en fonction de I’existence ou non d’une procédure.

Procédure de soins palliatifs : Avec Autres p-value
Le caractere pluridisciplinaire 62,4 48 0,007
Recherche et/ou rédaction de 60,8 47,1 0,013
directives anticipées

Recherche et/ou désignation 65 51,8 0,024
d'une personne de confiance

Prescriptions anticipées 62,4 50,9 0,048
personnalisées

Directives de limitations de soins 58,2 48,5 0,066

Comme nous l'avions déja vu, tous les taux moyens d’inscription sont supérieurs
lorsqu’une procédure est connue (tableau 4). Aussi ces différences sont significatives,

concernant :

- le caractere pluridisciplinaire (p : 0,007),
- larecherche et/ou la rédaction de directives anticipées (p : 0,013),
- larecherche et/ou la désignation d'une personne de confiance (p : 0,024),

- les prescriptions anticipées personnalisées (0,048).

Pour ce qui est des directives de limitations de soins on ne retrouve pas de difféerence

significative (p : 0,066).
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c) Impact de la formation spécifique des médecins généralistes :

Nous avons comparé les taux d'inscription de chaque critéres selon que les médecins

déclarent ou non une formation.

Tableau 5.
Taux moyens (%) d’inscription des critéres, en fonction de la formation gériatrique.

Formation gériatrique Avec Sans p-value

Le caractere pluridisciplinaire 55,3 46,3 0,196
Recherche et/ou rédaction de 54,6 43,9 0,228
directives anticipées

Recherche et/ou désignation 58,5 50,3 0,087
d'une personne de confiance

Prescriptions anticipées 55,8 51,7 0,666
personnalisées

Directives de limitations de soins 52,8 49 0,726

Bien que les taux moyens d’inscription de tous les critéres soient supérieurs pour les
médecins déclarant une formation gériatrique, aucune différence n’est significative
(tableau 5).

Tableau 6.

Taux moyens (%) d’inscription des critéres, en fonction de la formation en soins
palliatifs.

Formation en soins palliatifs Avec Sans p-value

Le caractere pluridisciplinaire 57,2 44,3 0,055
Recherche et/ou rédaction de 53 46,7 0,538
directives anticipées

Recherche et/ou désignation 57,7 53,3 0,480
d'une personne de confiance

Prescriptions anticipées 55,9 52,1 0,523
personnalisées

Directives de limitations de soins 53,7 49,1 0,444

Laencore, on ne note pas de différence significative. Mais les taux moyens d’inscription
de chaque critére sont supérieurs chez les médecins déclarants une formation en soins

palliatifs par rapport & ceux ne déclarant aucune formation (tableau 6).
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V) Discussion :

1. Résultats :

a) Objectif principal :

Notre travail montre l'intérét accordé par les médecins généralistes a linscription
d’informations cruciales dans le dossier médical de patients en soins palliatifs en EHPAD.
Pour chacun des critéres constituant notre critére principal de jugement, on retrouve un
taux d’inscription supérieur & 50 %. Ainsi, bien que cela soit déclaratif et probablement
surestimé, ces résultats tendent a montrer I'implication des praticiens dans l'inscription

de ces notions importantes.
b) Objectifs secondaires :

Méme si seulement 1/3 des répondants déclarent qu’il existe une procédure dédiée, plus
de ¥ des répondants savent si oui ou non une procédure existe. Cela montre que les
meédecins répondant sont concernés par la problématique des soins palliatifs en EHPAD
et connaissent les aides disponibles. Lorsqu’elle existe, la procédure est assez souvent
suivie (65% des cas), les médecins généralistes peuvent donc tirer un réel intérét de

I'existence d’'une procédure.

Notre travail montre qu’une inscription de I'information est plus systématique quand il
existe des procédures dédiées. Ainsi, une procédure dédiée permettrait aux médecins de

mieux renseigner les notions formant notre critére de jugement principal.

La tendance de notre est étude est en faveur d’'une meilleure inscription de I'information
dans les dossiers médicaux des patients en soins palliatifs en EHPAD lorsque les
médecins généralistes sont « formés ». Néanmoins les différences ne sont, pour aucun de
nos critéres, significatives. Méme s'il est difficile de I'affirmer, cela est probablement da

a un manque de puissance statistique.

2. Méthodologie :
a) Letype d’étude :

Nous avons choisi de réaliser une étude déclarative afin d’obtenir un maximum de

données. Néanmoins, ce type d’étude entraine des biais de sélection et de classement. Le
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guestionnaire pour plus de simplicité de remplissage, comportait des tranches de valeurs,
pour chaque tranche nous avons choisi la médiane afin de calculer la moyenne (pour
définir des taux moyens). Cette méthode a entrainé une perte de précision, tout en

augmentant la puissance via un nombre de réponses plus grand da a la simplification du
questionnaire. Pour ce qui concerne les questions 20 a 25, malgré la lettre explicative, le
titre du questionnaire et I'enchainement logique des questions, il est possible que les

répondants n’aient pas compris que les réponses portaient uniquement sur les patients
d’EHPAD. Pourtant les commentaires laissés en fin de questionnaire vont dans le sens

d’une juste compréhension de ces questions.
b) Population :

Le taux de réponse a notre guestionnaire a été assez faible, environ 7,7%. On retrouve
un taux de réponse trés proche de 7,3% dans une étude de thése récente sur la
communication ville hépital avec un questionnaire diffusé par courriel via 'TURPS

meédecin de Midi-Pyrénées en 2014 (26). Probablement que ce faible taux de réponse est

db aune sur-sollicitation des médecins.

Nos répondants sont majoritairement des hommes. Une étude démographique retrouvait
en 2013 (27), 66% d’hommes parmi les médecins généralistes de la région, et malgré la
féminisation actuelle de la profession (27), il y a tres probablement proportionnellement
plus de femmes dans notre étude que dans la population des médecins généralistes de
Midi-Pyrénées en 2016.

Dans notre étude 57,9% ont plus de 50 ans contre 71% dans la population des médecins
généralistes de Midi-Pyrénées en 2013 (27), et 21,9% des répondants ont moins de 40 ans
contre 10,3% en 2013 (27). La population des répondants est donc plus jeune que la

population générale de généralistes en 2013.
c) Formations :

Que ce soit en gériatrie ou en soins palliatifs on retrouve comme formation principale la
FMC. En France en 4 années (2005-2009) 2585 médecins libéraux (5) ont suivi une FMC
sur les soins palliatifs.

Au final, toutes formations confondues, plus de 70 % des médecins déclarent étre formés
(73,2% en gériatrie et 70,4% en soins palliatifs). Ces résultats sont en faveur d’'un réel
intérét de nos répondants pour ces domaines. Il est possible que ces résultats soient biaisés
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par le fait que ces médecins « formeés » soient plus sensibles a notre étude et répondent

donc plus massivement.
d) Patients suivis :

Nos répondants suivent pour la majorité plus de 10 patients en EHPAD ce qui représente

donc une part non négligeable de leur activite.

Environ %2 des médecins déclare suivre 1 ou 2 patients en soins palliatifs annuellement,
I'autre moitié en suivant 3 ou plus ; ce qui concorde avec les résultats de I'observatoire
national de la fin de vie (5) qui retrouve qu’en moyenne 3 a 4 patients en soins palliatifs

sont suivis annuellement par chaque généraliste (patients d’'EHPAD ou non).
e) Structures de soins palliatifs utilisées :

La grande majorité des répondants s’appuie sur les réseaux de soins palliatifs (84,5%), et
une majorité moins large a recours a I'HAD (59,2%). Une thése de 2011 dans la région
de Grenoble retrouve que les médecins généralistes en cas de besoin ont recourt a 68% a
I'HAD et a 40% aux réseaux de soins palliatifs (28). La différence quant au taux de
recours aux réseaux de soins palliatifs peut se comprendre par les différences entre ces

réseaux locaux qui étaient encore en 2010 tres disparates (9).

Tres peu de répondants citent les USP, les LISP ou les EMSP. Renforcer leur
collaboration avec les EHPAD comme le pronent plusieurs travaux (11, 29, 30, 31) reste

donc un probléme d’actualité.
f) Inscription du passage en soins palliatifs :

On retrouve un taux moyen de 63% d’inscription du passage en soins palliatifs dans le
dossier, donc dans 37% des cas le passage en soins palliatifs, ne serait pas inscrit dans le
dossier. Il parait des lors évident que cela puisse altérer les prises en charges (notamment
en cas d'interlocuteur médical différent, et en cas d’'urgence). L'existence d'une

procédure pourrait donc étre une possible solution a cet écueil.

3. Comparaison de nos résultats :

a) Objectif principal :

Une étude rétrospective en EHPAD en 2015 retrouvait la présence de procédures

collégiales dans 31,9% des dossiers (22), la différence avec notre résultat (52,9%) peut
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étre expliqguée par I'amélioration des pratiques, mais aussi par une surestimation des

réponses par les généralistes.

Dans une étude en EHPAD, les directives anticipées étaient recherchées dans 23% des
cas (18), une étude rétrospective en Belgigue en EHPAD sur des patients déments

retrouvait des directives anticipées dans 17,5% des cas (23), en USP on retrouve dans
I'étude des dossiers tracabilité des directives anticipées dans 30% des dossiers (14). La
différence avec notre résultat vient encore possiblement de la surestimation, mais aussi

probablement de l'effet de la loi de février 2016, qui renforce leur réle et les rend

opposables.

Dans une étude rétrospective en EHPAD, 27% des patients ont choisi une personne de
confiance (dans le dossier) (22), dans un travail rétrospectif en USP on retrouve dans 58%
des cas une personne de confiance choisie ou recherchée. Notre résultat porte sur la
recherche et/ou la désignation d’'une personne de confiance, il est proche de celui de

I'étude en USP, mais les structures sont différentes et les résultats peu comparables.

L’existence de prescriptions anticipées est retrouvée dans 57% des dossiers dans une
étude en EHPAD en Belgique (17), ce résultat n'est que partiellement comparable au

notre (54,7%) de par les différences Iégales et culturelles existantes entre les deux pays.

Une étude en USP retrouvait la présence de LAT dans environ 50% des dossiers (14)
contre 51,8% dans notre travail, la encore la différence de structure rend les résultats peu

comparables.
b) Objectifs secondaires :

Une these réalisée en métropole Lilloise (23) montrait I'existence de protocoles dans 63%
des cas. Il est difficile d’expliquer ces différences de résultats issus de 2 études
déclaratives, mais la notion de procédure, plus globale qu'un simple protocole, peut en

partie en étre responsable.

Nos recherches ne nous ont pas permis de retrouver des résultats comparables aux noétres
concernant I'impact d’un protocole sur l'inscription de I'information dans les dossiers de
patients en soins palliatifs. Cependant il existe des « fiches » de liaisons entre la ville et
I'hdpital (principalement les urgences) comme la fiche « patient remarquable » (32). Elles
constituent une partie d'une procédure, dont le but est d’améliorer l'inscription
d’informations capitales pour la prise en charge. Actuellement nous n’avons pas trouvé

de travaux évaluant de maniére satisfaisante ces « fiches ».
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Nous n’avons pas retrouvé de travaux spécifiques sur I'impact de la formation des
médecins que ce soit en gériatrie ou en soins palliatifs sur I'inscription de I'information
dans les dossiers de patients en soins palliatifs. Cependant plusieurs travaux montrent
l'intérét de la formation en soins palliatifs, notamment sur la transmission de
l'information. Une étude Américaine (16) avant et aprés une formation spécifique en
soins palliatifs, montrait en particulier une amélioration de l'inscription d’informations
médicales dans les dossiers, de I'évaluation de la douleur, de la planification des soins.
Une étude anglaise a montré que la formation des soignants permettait d’aborder plus
frequemment une éventuelle réanimation avec le patient et/ou sa famille, permettait une
amélioration de la prise en compte des besoins physiques et spirituels du patient, mais
aussi une augmentation du taux de déces des résidents au sein de la maison de retraite
(33). La formation en soins palliatifs permettrait aussi une meilleure collaboration et

communication entre les différents acteurs de la prise en charge (34).

4. Intéréts et limites de notre travail :

Le but de notre travail était de recenser l'inscription de l'information dans le dossier
médical des patients en soins palliatifs, et nous avons décidé de nous limiter aux patients
des EHPAD de Midi-Pyrénées.

Etudier une partie de la mise en place des soins palliatifs en EHPAD a travers le contenu
du dossier médical nous a semblé utile, car les soins palliatifs pour les patients en fin de
vie en EHPAD ont montré leur intérét. Différents travaux, montrent une amélioration du
bien-étre des patients (35) et une diminution des hospitalisations en urgences (36). De
plus I'opinion publique a comme premiére volonté le confort des patients en fin de vie
(37, 38) qui est une pierre angulaire de la prise en charge palliative. Cependant comme le
soulignait Zimmerman en 2008 (39) beaucoup de ces études sont émaillées de lacunes

méthodologiques.

Ainsi, en l'absence de travail similaire retrouvé lors de la phase de recherche
bibliographique, nous avons sélectionné 5 informations considérées comme
consensuelles dont nous avons voulu recenser la présence dans les dossiers médicaux des
patients en soins palliatifs. Ce travail est original dans la mesure ou nous n’avons pas
trouvé d'études similaires. Certaines s’intéressent a des brides d’information, mais
aucune ne porte sur autant de critéres que la nétre. Ainsi nos résultats évaluent un large
pan d’informations possiblement inscrites dans les dossiers médicaux. Les différents
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criteres que nous avons choisis font partie de la procédure (en cas d’existence de celle-ci)
dans plus de 88% pour chacun d’entre eux, selon les répondants, cela est en faveur de leur

caractére a la fois important et consensuel.

En essayant d’évaluer le r6le d’'une procédure et de la formation des médecins généralistes
sur l'inscription de nos critéres dans le dossier médical, notre étude permet d’apporter des

suggestions de réponses a comment améliorer I'inscription de ces informations.

Notre travail est basé sur une étude déclarative, qui comme nous l'avons vu
précédemment est a 'origine de biais, notamment de classement et de sélection, et les
taux d’inscriptions sont probablement surestimés. Nos résultats afin d’étre clairs ont di
étre simplifiés (notamment par le calcul de médianes) ce qui a induit une perte de
précision. Aussi nos répondants ne sont pas représentatifs de la population des médecins
généralistes de Midi-Pyrénées, et le taux de répondant a notre étude est faible.

Le caractere original de notre étude est aussi une limite, dans la mesure ou nous avons di
choisir des criteres, en nous basant sur de multiples travaux, qui étaient pour nous
représentatifs de I'information inscrite dans le dossier médical. Ainsi, c’est pour cela que

nos résultats ne sont qu’indicatifs, et peuvent simplement montrer une tendance.
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V) Conclusion :

Dans notre étude nous avons voulu recenser l'inscription d’informations dans le dossier,
pour cela nous avons défini un critére principal produit de 5 critéres précis et quasi-
consensuels. Il en sort que les médecins généralistes de notre étude, pour la plupart
formés aux soins palliatifs et a la gériatrie, inscrivent dans plus de la moitié des cas ces
informations. Aussi la présence d’'une procédure dédiée de prise en charge des patients
en soins palliatifs en EHPAD semble améliorer l'inscription de I'information dans le

dossier, et pourrait donc étre un avantage dans la prise en charge de ces patients.

Les informations contenues dans le dossier médical sont importantes, et ce d’autant plus
gue divers intervenants sont amenés a prendre en charge le patient, en situation aigue ou
chronique. Le dossier de soins palliatifs remplit particulierement bien les conditions
suscitées, en effet la prise en charge est trés souvent multidisciplinaire, et les situations
aigues sont fréquentes. Dans les EHPAD ou les intervenants médicaux sont multiples,
tout en ayant des moyens limités en particuliers la nuit, I'existence d’informations claires
dans le dossier prend tout son sens. Aussi, certaines notions inscrites dans le dossier

médical sont un reflet de la qualité de la prise en charge, comme la pluridisciplinarite.

Il est aujourd’hui clair que le vieilissement de la population associé a
I'institutionnalisation des personnes agées va accroitre les besoins de prises en charge
palliatives en EHPAD. Comme nous venons de le voir de nombreux manques persistent,
méme si des solutions sont avancées. La culture palliative est un concept récent que
différents plans de soins palliatifs et textes de lois ont pour vocation de diffuser.
L’évolution actuelle de la médecine a permis de renforcer les droits du patient (en
témoigne la récente loi de février 2016 (4)), aussi le caractére Iégal de la médecine semble
de plus en plus mis en avant. C’est dans ce contexte qu’il nous semble fondamental que
le dossier médical des patients, en particulier s’ils sont en soins palliatifs, soit le plus
complet possible. L'évolution des pratiques, comme on peut le percevoir dans notre
travail est en faveur d’'une réelle prise de conscience des médecins généralistes sur le
caractére capital de linscription d’informations précises dans le dossier médical de
patients en soins palliatifs. Néanmoins des efforts sont encore nécessaires, ainsi comme
le suggere notre travail, la formation des médecins en particulier en gériatrie et en soins
palliatifs mais aussi l'existence de procédures dédiées (dossier type, protocoles
spécifiques, procédures d’établissement) semblent étre des outils particulierement
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intéressants. La mise en place de formations dés l'internat pour les médecins, tout en
insistant sur la FMC associée a des formations spécifiques sur la gériatrie et les soins
palliatifs (types DU/DIU), ainsi que l'intervention d’EMSP pour former le personnel sont
des pistes pour améliorer le contenu des dossiers de patients en soins palliatifs en EHPAD.
Comme les établissements hospitaliers, et comme cela doit légalement étre fait (6)
désigner une personne de confiance systématiquement (lorsque cela est possible) a
I'entrée en EHPAD permet d’éviter des carences de ce coté-la. La rédaction de directives
anticipées, de LAT, de prescriptions anticipées et I'inscription de la pluridisciplinarité de

la prise en charge nécessitent du temps et de la réflexion ; une procédure personnalisée

cadrée mais souple peut pourrait servir de support a leur mise en place petit a petit.
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Annexe 1 : Questionnaire (version Word®)

Recueil de I'information dans le dossier médical lors des prises en charges palliatives par les
médecins généralistes. Etude déclarative dans les EHPAD de Midi Pyrénées.
Thése de I'université Paul Sabatier, Toulouse, Arnaud Sacareau.

Etat civil :

Afin d'éviter de possibles redondances, indiquez votre courriel (I'information sera effacée
apres recueil des données) :

1) Vous étes ?

Une femme

Un homme

O

2) Quel age avez-vous ?

Moins de 40 ans

Entre 40 et 50 ans

Plus de 50 ans

OJ

OJ

[J

3) Depuis quand étes-vous installé(e) ?

Moins de 5 ans

Entre 5 et 10 ans

Entre 10 et 20 ans

Plus de 20 ans

O

O

OJ

O

4) Comment exercez-vous ?

Seul Dans un cabinet a plusieurs Dans une maison médicale
ou un péle de santé
Ol Ol 0
Autre (détaillez) :
5) Vous qualifiez votre pratique de :
Urbaine Semi-rurale Rurale
Ul ] Ul




6) Quelle(s) formation(s) avez-vous recu sur la gériatrie/gérontologie (plusieurs réponses

possibles) ?
Aucune Formation médicale | Dimplome Capacité
continue (FMC) universitaire (DU)
Diplome inter-
universitaire (DIU)
Ol Ol Ol 0

Autre (détaillez) :

7) Quelle(s) formation(s) avez-vous recu sur les soins palliatifs (plusieurs réponses possibles) ?

Aucune Formation médicale | Dimplome Diplome d’études
continue (FMC) universitaire (DU) spécialisées
Diplome inter- complémentaire
universitaire (DIU) (DESC)
Ol Ol Ol 0
Autre (détaillez) :
Votre pratique :
8) Combien de patients suivez-vous en moyenne en EHPAD ?
Entrelet5 Entre 5 et 10 Plus de 10
Ol Ol Ol

9) Combien de patients en soins palliatifs en EHPAD suivez-vous chaque année en moyenne ?

Aucun

1 ou 2 patient(s)

3 ou 4 patients

5 ou plus patients

OJ

[J

OJ

[J

10) Avec quelles structures de soins palliatifs travaillez-vous (plusieurs réponses possibles) ?

Aucune Un réseau de Services d’hospitalisation | Une association de
soins palliatifs a domicile (HAD) soins palliatifs
Ol Ol O Ol

Autre (détaillez) :

11) Etes-vous médecin coordonnateur d’'un EHPAD ?

Oui

Non

O

O]




12) Existe-t-il une procédure de prise en charge des patients en soins palliatifs dans I'EHPAD ou
vous travaillez principalement ?

Oui

Non

Ne sais pas

O

O

O]

Si oui continuez. Sinon passez directement a la question 20.

Concernant la procédure :

13) Selon vous, pour les patients en soins palliatifs, cette procédure est appliquée dans :

0-25% des cas

26-50% des cas

51-75% des cas

76-100% des cas

O

O

O

O

14) Cette procédure implique-elle la notification du passage en soins palliatifs dans le dossier

médical ?
Oui Non
] ]

15) Cette procédure implique-elle le caractere pluridisciplinaire de la prise en charge en soins

palliatifs ?
Oui Non
Ol Ol

16) Cette procédure envisage-elle la recherche et/ou la rédaction de directives anticipées ?

Oui

Non

O

O]

17) Cette procédure envisage-elle la recherche et/ou la désignation d’une personne de

confiance ?
Oui Non
[l O]

18) Cette procédure envisage-elle des prescriptions anticipées personnalisées ?

Oui

Non

OJ

[J

19) Cette procédure envisage-elle des directives de limitations de soins ?

Oui

Non

O

O]




Qu’une procédure existe ou non répondez a la suite des questions.

Concernant vos patients :

20) Le passage en soins palliatifs est notifié dans le dossier médical dans :

0-25% des cas

26-50% des cas

51-75% des cas

76-100% des cas

O

O

O

O

21) Le caractere pluridisciplinaire de la prise en charge en soins palliatifs est inscrit dans le

dossier médical dans :

0-25% des cas

26-50% des cas

51-75% des cas

76-100% des cas

O

O

O

O

22) La mise en place de soins palliatifs est associée a la recherche et/ou a la rédaction de
directives anticipées, inscrites dans le dossier médical, dans :

0-25% des cas

26-50% des cas

51-75% des cas

76-100% des cas

O

O

O

O

23) La mise en place de soins palliatifs est associée a la recherche et/ou a la désignation d’une
personne de confiance, inscrites dans le dossier médical, dans :

0-25% des cas

26-50% des cas

51-75% des cas

76-100% des cas

O

O

O

O

24) La mise en place de soins palliatifs est associée a des prescriptions anticipées

personnalisées, inscrites dans le dossier médical, dans :

0-25% des cas

26-50% des cas

51-75% des cas

76-100% des cas

O

O

O

O

25) La mise en place de soins palliatifs est associée a des directives de limitations de soins,
inscrites dans le dossier médical, dans :

0-25% des cas

26-50% des cas

51-75% des cas

76-100% des cas

O

O

O

O

Commentaires libres :

Merci beaucoup pour votre participation.

Arnaud Sacareau




Annexe 2 : Lettre explicative de I'étude (version Word®)
Toulouse, le 8/06/2016.
Chére Consceur, Cher Confrere,

Dansle cadre du travail de recherche pour I'obtention du diplédme de docteur en
meédecine, nous avons choisi de nous intéresser aux prises en charges palliatives en
EHPAD.

Depus le début des années 2000, I'essor des soins palliatifs est constant, avec pour but
une neilleure prise en charge des patients dans leur globalité. Cette problématique est
particulierement importante pour les personnes agées, notamment en institution ou se
trouvent beaucoup des plus dépendantes d’entre elles.

L’ objet de notre travail de recherche est d’évaluer le recueil de I'information dans
les dossiers de patients en soins palliatifs, dans les EHPAD de Midi-Pyrénées. Ces
informations sont un reflet de la prise en charge, et sont nécessaires au suivi. La
population interrogée sera : les médecins généralistes de la réegion Midi-Pyrénées.

Nousproposons de leur adresser un questionnaire informatise.

Il se compléte en 3 minutesen cochant simplement des cases et en ajoutant, si
nécessaire, des informations écrites. Les données seront bien-sir anonymisées apres
recueil.

Pour répondre au questionnaire (accessible Ordinateur/Tablette/Smartphone) :
http://webquest.fr/?m=9015_recueil-de-l-information-dans-le-dossier-medical-lors-des-
prises-en-charges-palliatives-par-les-medecins-generalistes-etude-declarative-dans-les-
ehpal-de-midi-pyrenees-these-de-lups-toulouse-arnaud-sacareau

Par avance nous vous en remercions.

Docteur Serge Bismuth Arnaud Sacareau

Médecin généraliste Interne en médecine générale
MCU Toulouse

Rangueil

NB :

1) En @as de probleme concernant la réponse au questionnaire, ou pour
toute remarque, merci de nous contacter au
courriel : arnaud.sacareau@gmail.coume réponse rapide vous sera donnée.

2) Un compte rendu des résultats vous sera transmis, aprées recueil et
andyse des informations



Annexe 3 : Relance (version Word®)
Toulouse, le 21/06/2106
Chére Consceur, Cher Confrere,

Vous avez recu début juin un questionnaire informatisé sur le recueil de I'information
dans le dossier médical lors des prises en charges palliatives en EHPAD.

A ce jour, nous n'avons pas recu votre réponse. Votre participation est pourtant
importante et ne vous prendra que 3 minutesChaque avis compte et permet d’avoir
des données plus fiables.

Pour répondre au questionnaire (accessible Ordinateur/Tablette/Smartphone) :
http://webguest.fr/?m=9015 recueil-de-I-information-dans-le-dossier-medical-lors-des-
prises-en-charges-palliatives-par-les-medecins-generalistes-etude-declarative-dans-les-
ehpal-de-midi-pyrenees-these-de-lups-toulouse-arnaud-sacareau

Merci d'avance pour vos réponses, nous avons besoin de vous.

Cordialement.

Docteur Serge Bismuth Arnaud Sacareau

Meédecin généraliste Interne en médecine générale
MCU Toulouse

Rangueil

NB :

1) En cas de probléme concernant la réponse au questionnaire, ou pour
toute remarque, merci de nous contacter au
courriel : arnaud.sacareau@gmail.coume réponse rapide vous sera donneée.

2) Un compte rendu des résultats vous sera transmis, aprés recueil et
andyse des informations

Si vous avez déja répondu au questionnaire, merci de ne pas tenir compte de ce mail.



Titre, résumé et mots clés en anglais :

Title: Identification and determination of frequency of information included in the
medical records by general practitioners in the palliative care in nursing homes.
Declarative survey in Midi-Pyrénées.

Summary:

Purpose and context:It is widely accepted that the quality of medical care is directly
linked to the good understanding and the good upkeep of the medical record by the doctor.
This is especially true during palliative care, because of the complexity and frequent acute
events. The goal of this work is to identify the rates of entries in the medical records of
information considered paramount in palliative care: the multidisciplinary approach to
the care, anticipated directives, the trusted person, anticipated personalized prescriptions
and limitations of care.

Materials and method: This is a retrospective observational declarative mono-centric
survey developed from a questionnaire sent electronically to all GPs (general
practitionners) registered in the database of the Midi-Pyrénées URPS physicians about
patients palliative care in nursing homes.

Results: The average rates of entries in the medical records of the five criteria we have
selected are very close, they all are between 51.8% and 56.3%. More than % of the
respondents state they know whether a specific procedure exists or not in the nursing
home where they primarily work. The existence of a procedure allows to improve the
registration of information that we have chosen to study, except for care limitation
guidelines (no significant results). Whether for geriatrics or palliative care training the
average rate of entries for each information are higher for trained doctors, but without
statistical significanc

Conclusion: Our work shows a real investment of GPs in the upkeep of the palliative
care medical records in nursing homes. The existence of a specific procedure allows for
the improvement of the entries in the medical records of selected information. A similar
trend is found for training physicians in geriatrics or in palliative care.

K eywords: information, medical record, palliative care, nursing homes.
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TITRE : Recensement de l'information inscrite dans le dossier médical par les médecins
généralistes, lors des prises en charge palliatives en EHPAD. Etude déclarative en Midi-
Pyrénées.
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Résume :

But et contexte :Il est largement admis que la qualité de la prise en charge médicale est
directement liée a la bonne connaissance et a la bonne tenue du dossier médical par le
médecin. Cela est particulierement vrai lors des prises en charge palliatives, en raison de
leur complexité et des fréquents évenements aigus. Le but de ce travail est de recenser les
taux d’inscriptions dans les dossiers médicaux d’informations considérées primordiales
en soins palliatifs : la pluridisciplinarité de la prise en charge, les directives anticipées, la

personne de confiance, les prescriptions anticipées personnalisées, les limitations de
soins.

Matériels et méthode :C’est une enquéte déclarative observationnelle mono-centrique
rétrospective réalisée a partir d’'un questionnaire, envoyé informatiquement a I'ensemble
des généralistes inscrits dans la base de données de 'union régionale des professionnels
de santé (URPS) médecins de Midi-Pyrénées, concernant les patients en soins palliatifs
en établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD).

Résultats :Les taux moyens d’inscriptions dans les dossiers médicaux des 5 critéres que
nous avons selectionnés, sont tres proches, ils se situent tous entre 51,8% et 56,3%. Plus
de ¥ des répondants déclarent savoir si une procédure spécifique existe ou non dans
'EHPAD ou ils travaillent principalement. L’existence d'une procédure permet
d’améliorer l'inscription des informations étudiées, hormis pour les directives de
limitations de soins (résultats non significatifs). Que ce soit pour la formation gériatrique

ou en soins palliatifs les taux moyens d’inscription de chague information sont supérieurs
pour les médecins formés, mais sans significativité.

Conclusion : Notre travail montre un réel investissement des médecins généralistes dans
la tenue des dossiers médicaux de soins palliatifs en EHPAD. L’existence d’'une
procédure dédiée, permet d’améliorer l'inscription dans les dossiers médicaux des
informations sélectionnées. Une tendance similaire est retrouvée concernant les
formations gériatrique ou en soins palliatifs des médecins.

Mots-Clés : Information. Dossier médical. Soins palliatifs. EHPAD.
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