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ARBUS Louis

ARLET Jacques
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ARNE Jean-Louis
BARRET André
BARTHE Philippe
BAYARD Francis
BOCCALON Henri
BONAFE Jean-Louis
BONEU Bernard
BOUNHOURE Jean-Paul
BOUTAULT Franck
BUGAT Roland
CAHUZAC Jean-Philippe
CARATERO Claude
CARLES Pierre
CARRIERE Jean-Paul
CARTON Michel
CATHALA Bernard
CHABANON Gérard
CHAMONTIN Bernard
CHAP Hugues
CHAVOIN Jean-Pierre
CLANET Michel
CONTE Jean
COSTAGLIOLA Michel
COTONAT Jean
DABERNAT Henri
DALOUS Antoine
DALY-SCHVEITZER Nicolas
DAVID Jean-Frédéric
DELSOL Georges

Mme DELISLE Marie-Bernadette
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DUCOS Jean
DUFFAUT Michel
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ESCANDE Michel
ESCHAPASSE Henri
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FABIE Michel

FABRE Jean
FOURNIAL Gérard
FOURNIE Bernard
FOURTANIER Gilles
FRAYSSE Bernard
FREXINOS Jacques
me GENESTAL Michéle
GERAUD Gilles
GHISOLFI Jacques
GOUZI Jean-Louis
GUIRAUD CHAUMEIL Bernard
HOFF Jean

JOFFRE Francis
LACOMME Yves
LAGARRIGUE Jacques
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LAZORTHES Franck
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M. MANSAT Michel

M. MASSIP Patrice

Mme MARTY Nicole
MAZIERES Bernard
MONROZIES Xavier
MOSCOVICI Jacques
MURAT

OLIVES Jean-Pierre
PASCAL Jean-Pierre
PESSEY Jean-Jacques
PLANTE Pierre
PONTONNIER Georges
POURRAT Jacques
PRADERE Bernard
PRIS Jacques

me PUEL Jacqueline
PUEL Pierre

PUJOL Michel
QUERLEU Denis
RAILHAC Jean-Jacques
REGIS Henri

REGNIER Claude
REME Jean-Michel
ROCHE Henri
ROCHICCIOLI Pierre
ROLLAND Michel
ROQUE-LATRILLE Christian
RUMEAU Jean-Louis
SALVADOR Michel
SALVAYRE Robert
SARRAMON Jean-Pierre
SIMON Jacques

SUC Jean-Michel
THOUVENOT Jean-Paul
TREMOULET Michel
VALDIGUIE Pierre
VAYSSE Philippe
VIRENQUE Christian
VOIGT Jean-Jacques
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Professeur ADER Jean-Louis
Professeur ALBAREDE Jean-Louis
Professeur ARBUS Louis

Professeur ARLET-SUAU Elisabeth
Professeur BOCCALON Henri
Professeur BONEU Bernard
Professeur CARATERO Claude
Professeur CHAMONTIN Bernard
Professeur CHAP Hugues

Professeur CONTE Jean

Professeur COSTAGLIOLA Michel
Professeur DABERNAT Henri
Professeur FRAYSSE Bernard
Professeur DELISLE Marie-Bernadette
Professeur GUIRAUD-CHAUMEIL Bernard
Professeur JOFFRE Francis
Professeur LAGARRIGUE Jacques
Professeur LARENG Louis

Professeur LAURENT Guy

Professeur LAZORTHES Yves
Professeur MAGNAVAL Jean-Frangois
Professeur MANELFE Claude
Professeur MASSIP Patrice
Professeur MAZIERES Bernard
Professeur MOSCOVICI Jacques
Professeur MURAT

Professeur ROQUES-LATRILLE Christian
Professeur SALVAYRE Robert
Professeur SARRAMON Jean-Pierre
Professeur SIMON Jacques

Professeurs Emérites
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P.U.-P.H. P.U.-P.H.
Classe Exceptionnelle et 1ere classe 2éme classe
M. ADOUE Daniel (C.E) Médecine Interne, Gériatrie Mme BONGARD Vanina Epidémiologie

M. AMAR Jacques Thérapeutique M. BONNEVIALLE Nicolas Chirurgie orthopédique et traumatologique

M. ATTAL Michel (C.E)

M. AVET-LOISEAU Hervé
Mme BEYNE-RAUZY Odile

. BIRMES Philippe

. BLANCHER Antoine

. BONNEVIALLE Paul (C.E)

. BOSSAVY Jean-Pierre (C.E)
. BRASSAT David

. BROUCHET Laurent

. BROUSSET Pierre (C.E)
CALVAS Patrick (C.E)

. CARRERE Nicolas

. CARRIE Didier (C.E)
CHAIX Yves

. CHAUVEAU Dominique

. CHOLLET Frangois (C.E)
DAHAN Marcel (C.E)

. DE BOISSEZON Xavier

. DEGUINE Olivier (C.E)
DUCOMMUN Bernard

. FERRIERES Jean (C.E)

. FOURCADE Olivier

. FOURNIE Pierre

GAME Xavier

. GEERAERTS Thomas

. IZOPET Jacques (C.E)
Mme LAMANT Laurence (C.E)
M. LANG Thierry (C.E)

M. LANGIN Dominique (C.E)
M. LAUWERS Frédéric

M. LAUQUE Dominique (C.E)
M. LIBLAU Roland (C.E)

M. MALAVAUD Bernard
M
M
M
M
M
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. MANSAT Pierre

. MARCHOU Bruno

. MAZIERES Julien

. MOLINIER Laurent

. MONTASTRUC Jean-Louis (C.E)
Mme MOYAL Elisabeth
Mme NOURHASHEMI Fatemeh (C.E)
. OSWALD Eric
. PARANT Olivier
. PARIENTE Jérémie
. PARINAUD Jean (C.E)
PAUL Carle
PAYOUX Pierre
PAYRASTRE Bernard (C.E)
PERON Jean-Marie
PERRET Bertrand (C.E)
. RASCOL Olivier (C.E)
. RECHER Christian
RISCHMANN Pascal
. RIVIERE Daniel (C.E)
. SALES DE GAUZY Jéréme
. SALLES Jean-Pierre (C.E)
. SANS Nicolas
Mme SELVES Janick
M. SERRE Guy (C.E)
M. TELMON Norbert (C.E)
M. VINEL Jean-Pierre (C.E)
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P.U. Médecine générale
M. OUSTRIC Stéphane

Hématologie

Hématologie, transfusion
Médecine Interne

Psychiatrie

Immunologie (option Biologique)
Chirurgie Orthopédique et Traumatologie.
Chirurgie Vasculaire

Neurologie

Chirurgie thoracique et cardio-vascul
Anatomie pathologique

Génétique

Chirurgie Générale

Cardiologie

Pédiatrie

Néphrologie

Neurologie

Chirurgie Thoracique et Cardiaque
Médecine Physique et Réadapt Fonct.
Oto-rhino-laryngologie
Cancérologie

Epidémiologie, Santé Publique
Anesthésiologie

Ophtalmologie

Urologie

Anesthésiologie et réanimation
Bactériologie-Virologie

Anatomie Pathologique
Biostatistiques et Informatique Médicale
Nutrition

Anatomie

Médecine Interne

Immunologie

Urologie

Chirurgie Orthopédique

Maladies Infectieuses
Pneumologie

Epidémiologie, Santé Publique
Pharmacologie

Cancérologie

Gériatrie

Bactériologie-Virologie
Gynécologie Obstétrique
Neurologie

Biol. Du Dévelop. et de la Reprod.
Dermatologie

Biophysique

Hématologie
Hépato-Gastro-Entérologie
Biochimie

Pharmacologie

Hématologie

Urologie

Physiologie

Chirurgie Infantile

Pédiatrie

Radiologie

Anatomie et cytologie pathologiques
Biologie Cellulaire

Médecine Légale
Hépato-Gastro-Entérologie

M. BUREAU Christophe

Mme CASPER Charlotte

Mme CHARPENTIER Sandrine
COGNARD Christophe
LAIREZ Olivier

LAROCHE Michel

LEOBON Bertrand

LOPEZ Raphael
MARTIN-BLONDEL Guillaume
MARX Mathieu

MAS Emmanuel

OLIVOT Jean-Marc

PORTIER Guillaume
RONCALLI Jéréme

Mme RUYSSEN-WITRAND Adeline
Mme SAVAGNER Frédérique

M. SOL Jean-Christophe

Mme TREMOLLIERES Florence
Mme VEZZOSI Delphine
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P.U. Médecine générale
M. MESTHE Pierre

Professeur Associé Médecine générale

M. ABITTEBOUL Yves
M. POUTRAIN Jean-Christophe

Professeur Associé en Neurologie

Mme PAVY-LE TRAON Anne

Hépato-Gastro-Entéro

Pédiatrie

Médecine d'urgence
Neuroradiologie

Biophysique et médecine nucléaire
Rhumatologie

Chirurgie Thoracique et Cardiaque
Anatomie

Maladies infectieuses, maladies tropicales

Oto-rhino-laryngologie

Pédiatrie

Neurologie

Chirurgie Digestive

Cardiologie

Rhumatologie

Biochimie et biologie moléculaire
Neurochirurgie

Biologie du développement
Endocrinologie
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P.U. - P.H.
Classe Exceptionnelle et 1ere classe

M. ACAR Philippe

M. ACCADBLED Franck

M. ALRIC Laurent (C.E)

Mme ANDRIEU Sandrine

M. ARNAL Jean-Frangois

Mme BERRY Isabelle (C.E)

M. BUJAN Louis (C. E)

Mme BURA-RIVIERE Alessandra
M. BUSCAIL Louis (C.E)

M. CANTAGREL Alain (C.E)

M. CARON Philippe (C.E)

M. CHAUFOUR Xavier

M. CHIRON Philippe (C.E)

M. CONSTANTIN Arnaud

M. COURBON Frédéric

Mme COURTADE SAIDI Monique
M. DAMBRIN Camille

M. DELABESSE Eric

M. DELORD Jean-Pierre

M. DIDIER Alain (C.E)

Mme DULY-BOUHANICK Béatrice
M. ELBAZ Meyer

M. GALINIER Michel (C.E)

M. GLOCK Yves (C.E)

M. GOURDY Pierre

M. GRAND Alain (C.E)

M. GROLLEAU RAOUX Jean-Louis
Mme GUIMBAUD Rosine

Mme HANAIRE Hélene (C.E)

M. KAMAR Nassim

M. LARRUE Vincent

M. LEVADE Thierry (C.E)

M. MALECAZE Frangois (C.E)

M. MARQUE Philippe

Mme MAZEREEUW Juliette
MINVILLE Vincent

OTAL Philippe

RAYNAUD Jean-Philippe (C.E)
RITZ Patrick

ROLLAND Yves (C.E)
ROUGE Daniel (C.E)
ROUSSEAU Hervé (C.E)
ROUX Franck-Emmanuel
SAILLER Laurent

SCHMITT Laurent (C.E)
SENARD Jean-Michel (C.E)
SERRANO Elie (C.E)
SOULAT Jean-Marc

SOULIE Michel (C.E)

SUC Bertrand

Mme TAUBER Marie-Thérése (C.E)
Mme URO-COSTE Emmanuelle
M. VAYSSIERE Christophe

M. VELLAS Bruno (C.E)
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Pédiatrie

Chirurgie Infantile
Médecine Interne
Epidémiologie

Physiologie

Biophysique
Urologie-Andrologie
Médecine Vasculaire
Hépato-Gastro-Entérologie
Rhumatologie
Endocrinologie

Chirurgie Vasculaire
Chirurgie Orthopédique et Traumatologie
Rhumatologie

Biophysique

Histologie Embryologie
Chirurgie Thoracique et Cardiovasculaire
Hématologie

Cancérologie

Pneumologie
Thérapeutique

Cardiologie

Cardiologie

Chirurgie Cardio-Vasculaire
Endocrinologie
Epidémiologie. Eco. de la Santé et Prévention
Chirurgie plastique
Cancérologie
Endocrinologie

Néphrologie

Neurologie

Biochimie

Ophtalmologie

Médecine Physique et Réadaptation
Dermatologie
Anesthésiologie Réanimation
Radiologie

Psychiatrie Infantile
Nutrition

Gériatrie

Médecine Légale
Radiologie

Neurochirurgie

Médecine Interne
Psychiatrie

Pharmacologie
Oto-rhino-laryngologie
Médecine du Travail
Urologie

Chirurgie Digestive
Pédiatrie

Anatomie Pathologique
Gynécologie Obstétrique
Gériatrie

Professeur Associé de Médecine Générale

M. STILLMUNKES André

Doyen : E. SERRANO

P.U. - P.H.
2eme classe

M. ARBUS Christophe

M. AUSSEIL Jéréme

M. BERRY Antoine

M. BONNEVILLE Fabrice

M. BOUNES Vincent

Mme BOURNET Barbara

M. CHAPUT Benoit

M. CHAYNES Patrick

Mme DALENC Florence

M. DECRAMER Stéphane

M. DELOBEL Pierre

M. FAGUER Stanislas

M. FRANCHITTO Nicolas

M. GARRIDO-STOWHAS Ignacio
Mme GOMEZ-BROUCHET Anne-Muriel
M. HUYGHE Eric

Mme LAPRIE Anne

. LAURENT Camille

. MARCHEIX Bertrand

. MAURY Jean-Philippe

. MEYER Nicolas

. MUSCARI Fabrice

. REINA Nicolas

. SILVA SIFONTES Stein

. SOLER Vincent

Mme SOMMET Agnes

Mme SOTO-MARTIN Maria-Eugénia
M. TACK Ivan

M. VERGEZ Sébastien

M. YSEBAERT Loic

M
M
M
M
M
M
M
M

P.U. Médecine générale
Mme ROUGE-BUGAT Marie-Eve

Psychiatrie

Biochimie et biologie moléculaire
Parasitologie

Radiologie

Médecine d’'urgence
Gastro-entérologie

Chirurgie plastique et des brilés
Anatomie

Cancérologie

Pédiatrie

Maladies Infectieuses

Néphrologie

Addictologie

Chirurgie Plastique

Anatomie Pathologique

Urologie

Radiothérapie

Anatomie Pathologique

Chirurgie thoracique et cardiovasculaire
Cardiologie

Dermatologie

Chirurgie Digestive

Chirurgie orthopédique et traumatologique
Réanimation

Ophtalmologie

Pharmacologie

Gériatrie et biologie du vieillissement
Physiologie

Oto-rhino-laryngologie

Hématologie

Professeur Associé de Médecine Générale

M. BOYER Pierre

Professeur Associé en Pédiatrie
Mme CLAUDET Isabelle
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M. ABBO Olivier

M. APOIL Pol Andre

Mme ARNAUD Catherine

Mme BERTOLI Sarah

M. BIETH Eric

Mme CASPAR BAUGUIL Sylvie
Mme CASSAGNE Myriam

Mme CASSAING Sophie

M. CAVAIGNAC Etienne

Mme CHANTALAT Elodie

M. CONGY Nicolas

Mme COURBON Christine
Mme DAMASE Christine

Mme de GLISEZENSKY lIsabelle
Mme DE MAS Véronique

M. DUBOIS Damien

Mme FILLAUX Judith

M. GANTET Pierre

Mme GENNERO Isabelle

Mme GENOUX Annelise

M. HAMDI Safouane

Mme HITZEL Anne

M. IRIART Xavier

Mme JONCA Nathalie

M. KIRZIN Sylvain

Mme LAPEYRE-MESTRE Maryse
M. LHERMUSIER Thibault

M. LHOMME Sébastien
Mme MONTASTIER Emilie
Mme MOREAU Marion
Mme NOGUEIRA M.L.

M. PILLARD Fabien

Mme PUISSANT Bénédicte
Mme RAYMOND Stéphanie
Mme SABOURDY Frédérique
Mme SAUNE Karine

M. TAFANI Jean-André

M. TREINER Emmanuel
Mme VAYSSE Charlotte

M. VIDAL Fabien

M.C.U. Médecine générale
M. BRILLAC Thierry
Mme DUPOUY Julie

M.C.U. - P.H.

Chirurgie infantile
Immunologie
Epidémiologie
Hématologie, transfusion
Génétique

Nutrition

Ophtalmologie
Parasitologie

Chirurgie orthopédique et traumatologie

Anatomie

Immunologie
Pharmacologie
Pharmacologie
Physiologie

Hématologie

Bactériologie Virologie Hygiene
Parasitologie

Biophysique

Biochimie

Biochimie et biologie moléculaire
Biochimie

Biophysique

Parasitologie et mycologie
Biologie cellulaire
Chirurgie générale
Pharmacologie
Cardiologie
Bactériologie-virologie
Nutrition

Physiologie

Biologie Cellulaire
Physiologie

Immunologie
Bactériologie Virologie Hygiene
Biochimie

Bactériologie Virologie
Biophysique

Immunologie
Cancérologie
Gynécologie obstétrique

FACULTE DE MEDECINE TOULOUSE- RANGUEIL
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M.C.U.-P.H

Mme ABRAVANEL Florence
Mme BASSET Céline

Mme CAMARE Caroline

M. CAMBUS Jean-Pierre
Mme CANTERO Anne-Valérie
Mme CARFAGNA Luana
Mme CASSOL Emmanuelle
Mme CAUSSE Elizabeth

M. CHASSAING Nicolas

M. CLAVEL Cyril

Mme COLOMBAT Magali
Mme CORRE Jill

M. DE BONNECAZE Guillaume
M. DEDOUIT Fabrice

M. DELPLA Pierre-André

M. DESPAS Fabien

M. EDOUARD Thomas

Mme ESQUIROL Yolande
Mme EVRARD Soléne

Mme GALINIER Anne

Mme GALLINI Adeline

Mme GARDETTE Virginie

M. GASQ David

M. GATIMEL Nicolas

Mme GRARE Marion

Mme GUILBEAU-FRUGIER Céline
M. GUILLEMINAULT Laurent

Mme GUYONNET Sophie
M. HERIN Fabrice

Mme INGUENEAU Cécile
M. LEANDRI Roger

M. LEPAGE Benoit

Mme MAUPAS SCHWALM Francoise
M. MIEUSSET Roger

M. MOULIS Guillaume
Mme NASR Nathalie

M. RIMAILHO Jacques
M. RONGIERES Michel
Mme VALLET Marion

M. VERGEZ Francois

M.C.U. Médecine générale
M. BISMUTH Michel
Mme ESCOURROU Brigitte

Maitres de Conférences Associés de Médecine Générale

Dr FREYENS Anne
Dr IRI-DELAHAYE Motoko
Dr CHICOULAA Bruno

Dr BIREBENT Jordan
Dr BOURGEOIS Odile
Dr LATROUS Leila

Bactériologie Virologie Hygiéne
Cytologie et histologie

Biochimie et biologie moléculaire
Hématologie

Biochimie

Pédiatrie

Biophysique

Biochimie

Génétique

Biologie Cellulaire

Anatomie et cytologie pathologiques
Hématologie

Anatomie

Médecine Légale

Médecine Légale

Pharmacologie

Pédiatrie

Médecine du travail

Histologie, embryologie et cytologie
Nutrition

Epidémiologie

Epidémiologie

Physiologie

Médecine de la reproduction
Bactériologie Virologie Hygiene
Anatomie Pathologique
Pneumologie

Nutrition

Médecine et santé au travail

Biochimie

Biologie du dével. et de la reproduction
Biostatistiques et Informatique médicale
Biochimie

Biologie du dével. et de la reproduction
Médecine interne

Neurologie

Anatomie et Chirurgie Générale
Anatomie - Chirurgie orthopédique
Physiologie

Hématologie
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INTRODUCTION

Présentation des soins palliatifs

Emergence

Au Moyen Age, 1’accompagnement des mourants est d’abord et avant tout une pratique
domestique concernant essentiellement la famille et les proches du malade. Les Hotels-Dieu
fondés par 1’Eglise accueillent les indigents malades qui ne peuvent bénéficier des soins
d’une famille, le devoir de charité recommandant de tout mettre en ceuvre pour permettre

aux mourants d’avoir une mort sainte et d’assurer le salut de leur ame. (1)

En 1842, Jeanne Garnier (1881-1853) fonde a Lyon avec d'autres veuves, I'Association des
Dames du Calvaire qui ouvre un hospice ayant pour vocation d'accueillir et soigner des
femmes atteintes de maladies incurables qui ne trouvent pas de place dans les hopitaux et de
les accompagner jusqu'a leur mort. Le terme « hospice » prend alors le sens de lieu

accueillant les personnes en fin de vie.

Le concept se développe Outre-Manche a partir de la fin des années 1870 avec 1’ouverture
par les Sceurs de la Charité d’un hospice a Dublin. En 1883, le St Luke's Hospital ouvre a
Londres pour accueillir les malades atteints de cancer et de tuberculose en fin de vie.
Progressivement, d'autres hospices religieux se développent. Apres des études d’infirmiére
et d’assistante sociale, Cicely Saunders (1918-2005) décide de se consacrer a la prise en
charge et au soulagement des patients en fin de vie et entreprend a 33 ans des études
médicales. Elle utilise notamment les morphiniques oraux pour soulager la douleur, sans en
ignorer la dimension psychologique, elle développe ainsi le concept de douleur globale
(« total pain ») qui associe douleur physique et souffrance psychologique, spirituelle et
sociale. Elle fonde en 1967 le St Christopher’s Hospice ou elle s’attache a développer une

vision pluridisciplinaire du soin et qui acquiert rapidement un rayonnement international.

Alaméme période, le Dr. Elizabeth Kiibler-Ross (1926-2004) publie le livre « On death and
dying » dans lequel elle décrit les réactions psychologiques des malades atteints de cancer et

confrontés a la mort.



Enfin en 1975, apres un passage au St Christopher's Hospice, le Dr. Balfour Mount crée la
premicre unité de soins palliatifs hospitaliére au Royal Victoria Hospital de Montréal. 1l
choisit I’appellation « soins palliatifs », car le terme « hospice » présente au Canada

francophone une connotation péjorative.

En France, au cours des années 1970, les réflexions autour des soins palliatifs se
développent. Dans les années 1980, plusieurs associations se créent, notamment I’ASP
(Association pour le développement des Soins Palliatifs) et JALMAV (Jusqu’A La Mort
Accompagner la Vie). En 1986, parait la premicre circulaire relative a 'organisation des
soins et I'accompagnement des malades en phase terminale (2) qui donne une impulsion
considérable a I'essor du mouvement des soins palliatifs. Avec elle, la premiere Unité de
Soins Palliatifs (USP) frangaise est ouverte par le Dr Maurice Abiven, a 1'hopital
international de la Cité Universitaire a Paris en 1987. En 1989, les professionnels de santé
et associations d'accompagnement décident de conjuguer leurs efforts et se regroupent pour

créer la SFAP : Société Frangaise d'Accompagnement et de soins Palliatifs.

Définition

Laloin®99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit aux soins palliatifs les définit comme
« des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou a
domicile. Ils visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder

la dignité de la personne malade et & soutenir son entourage. » (3)

Pour 1'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) en 2002, 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 probleémes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont liés. [...] Ils proposent
un systeéme de soutien pour aider les patients a vivre aussi activement que possible jusqu’a
la mort. » (4) Elle précise qu'ils s'exercent en €quipe, sont applicables tot au cours de la
maladie, en association avec d’autres traitements pouvant prolonger la vie, et qu'ils

s'adressent aussi a I'entourage du patient.

L'Agence Nationale d'Accréditation et d'Evaluation en Santé (ANAES) reste dans la méme

ligne et précise que les soins palliatifs s'effectuent « dans une approche globale et
6



individualisée en cherchant a éviter les investigations et les traitements déraisonnables et se
refusent a provoquer intentionnellement la mort ». Elle met aussi en avant l'action et le role

des bénévoles. (5)

Cadre législatif

La loi hospitaliere du 31 juillet 1991 (6) introduit les soins palliatifs dans les missions du
service public hospitalier, suivie par la loi du 9 juin 1999 qui garantit un accés aux soins
palliatifs a toute personne dont I'état le requiert, aussi bien au sein des établissements
sanitaires qu'a domicile.

Par la suite différents plans nationaux de développement des soins palliatifs ont ét¢ menés
(1999-2001, 2002-2005, 2008-2012), ainsi que le plan cancer (2003-2007), contribuant a la

diffusion et a 'organisation des soins palliatifs sur le territoire.

La loi dite « Léonetti » du 22 avril 2005 (7) précise les droits des malades en fin de vie,
notamment le droit de refuser un traitement méme si cela peut avoir pour effet d'abréger sa
vie, et précise les modalités d'expression de la volonté du patient (directives anticipées,
désignation de la personne de confiance). Elle introduit la notion d'obstination déraisonnable
qu’elle condamne et décrit la procédure collégiale a respecter en cas de décision de limitation
ou d'arrét de traitement. Elle réaffirme la nécessité de soulager la souffrance méme si le
traitement entrepris peut avoir pour effet secondaire d'abréger la vie.

La loi du 2 février 2016 (8) réaffirme ces principes et renforce le poids des directives
anticipées et de la personne de confiance en cas d'impossibilité par le malade d'exprimer sa
volonté. Elle offre la possibilité de mettre en place une sédation profonde et continue dans

certaines situations.

Cependant le Rapport SICARD de 2012 (9) dénonce un systeme de santé « scindé, quasi
clivé, entre les champs sanitaires et sociaux, entre le secteur de 1’hopital et celui de « la ville
», entre les institutions et le domicile [...] ce qui suscite une inégalité d'acces aux soins
palliatifs selon les régions. »

D'apres 1'Observatoire National de la Fin de Vie (ONFV) en 2012, les freins rencontrés par
les médecins généralistes dans le cadre de la prise en charge de la fin de vie a domicile sont
le manque de disponibilité, le manque de formation, un sentiment d’isolement et un manque
de communication avec 1’hopital. Celui-ci conclue que « compte tenu de la démographie

médicale actuelle, et considérant la charge de travail qui pése sur leurs épaules, les médecins
7



généralistes ont tout intérét a utiliser les ressources existantes au niveau local : ils doivent
impérativement s’appuyer sur 1’expertise des réseaux de santé ou des équipes mobiles, et
profiter de la coordination réalisée par ’HAD. » (10)

Concernant les aides sociales, le bilan du plan national de développement des soins palliatifs
2008-2012 retrouve que la possibilité d’avoir recours a des aides a domicile pour les
personnes ayant peu de ressources restait insuffisamment connue dans certains

départements. (11)

Ainsi, I’un des quatre axes du dernier plan national de développement des soins palliatifs
(2015-2018) s'est porté sur la réduction des inégalités d’acceés aux soins palliatifs via la
création d’ unités de soins palliatifs dans les territoires qui en sont dépourvus (1’objectif était
que chaque région dispose d’au moins 1 lit de soins palliatifs pour 100 000 habitants d’ici
2018) ; et en mettant en place dans chaque région, en lien avec les Agences Régionales de

Santé (ARS), un projet spécifique pour favoriser 1’acces a ces soins.

Organisation des soins palliatifs

Les différentes structures de soins palliatifs sont définies et précisées dans la circulaire du

19 février 2002 (12), complétée par celle du 25 mars 2008 (13) pour les réseaux.

Les Unités de Soins Palliatifs (USP)

L'USP est constituée de lits totalement dédiés a la pratique des soins palliatifs et de
I'accompagnement. Elle réserve sa capacité d'admission aux situations les plus complexes
et/ou les plus difficiles. Elle assure une triple mission de soins, de formation, d'enseignement
et de recherche. En outre, elle participe activement a la constitution d'un maillage adéquat

en soins palliatifs et au fonctionnement en réseau dans sa zone de référence.

Les Lits Identifiés de Soins Palliatifs (LISP)

Les LISP se situent dans des services qui sont confrontés a des déces fréquents, mais dont
l'activité n'est pas exclusivement consacrée aux soins palliatifs. Ces lits ont pour fonction
d'assurer la continuité de la prise en charge en soins palliatifs. Les services disposant de ces

lits peuvent également servir de base aux équipes mobiles.



Les Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP)

L’EMSP est une équipe interdisciplinaire qui se déplace au lit du malade et aupres des
soignants a la demande de ces derniers. Elle apporte aide, conseils et soutient au sein des
services hospitaliers et des établissements médico-sociaux. Ses membres ne pratiquent pas
d'actes de soins. La responsabilit¢é de ceux-ci incombe au médecin qui a en charge la
personne malade dans le service. Elle a également un role de formation et est éventuellement

associé a des fonctions d'enseignement et de recherche.

L'Hospitalisation A Domicile (HAD)

L'HAD concerne des malades atteints de pathologies graves aigués ou chroniques, évolutives
et/ou instables, qui en I'absence d'un tel service, seraient hospitalisés en établissements de
santé. Dans le cadre de la prise en charge palliative, 'HAD constitue un moyen de retour ou

de maintien a domicile d'une personne en fin de vie.

Les réseaux territoriaux de santé

Les réseaux ont pour objectif de mobiliser et de mettre en lien les ressources sanitaires et
sociales sur un territoire donné autour des besoins des personnes, a travers des modalités de
fonctionnement visant le décloisonnement du systéme de santé. Pour cela, les réseaux
apportent conseil, soutien, appui et formation aux différents intervenants a domicile, en
établissement de santé ou en structures médico-sociales. Ils visent a assurer la meilleure
orientation du patient, a favoriser la coordination et la continuité des soins qui lui sont
dispensés et a promouvoir des soins de proximité de qualité. Ils travaillent en collaboration

avec le médecin généraliste, coordinateur de 1'équipe a domicile.

L'équipe de coordination ne se substitue ni a I'équipe a domicile, ni a 1'€quipe interne d'une
structure de soins palliatifs. Elle n'a pas pour mission d'effectuer des soins, ni de prescrire.
Elle accompagne la démarche de soin dans une dynamique de partenariat et de

complémentarité avec les acteurs du domicile.

L’admission des patients est décidée par le réseau lui-méme (on utilise ordinairement le
terme d'inclusion au sein d'un réseau, nous utiliserons dans le cadre de cette thése le terme

« admission » afin de ne pas induire de confusion avec l'inclusion au sein de 1'étude), apres
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consentement du patient ou de ses proches, en concertation avec le médecin traitant. La
charte du réseau impose une information claire et loyale des usagers, la prise en compte de
leur choix, 1’assurance de leur consentement éclairé, leur participation et/ou celle de leur(s)
proche(s) a la réflexion quant aux décisions les concernant. Les réseaux permettent aux

proches de la personne de participer aux soins et a I’accompagnement.

L’équipe opérationnelle de coordination évalue 1’ensemble des besoins de I’entourage de la
personne malade et lui fournit toutes les informations utiles. L équipe veille a la capacité
d’accompagnement des proches et, en cas d’épuisement ou de situation de crise, propose une
réévaluation du plan d’aide et de soins avant d’envisager une éventuelle ré-hospitalisation
pour un sé¢jour de répit. Le réseau facilite également les démarches permettant aux aidants
de bénéficier des aides professionnelles, de fourniture de matériels, des aides financicres et
sociales. Les acteurs du réseau proposent aux proches du patient I’écoute nécessaire et les
informent sur les différentes formes de soutien dont ils peuvent bénéficier. Apres le déces,

le réseau évalue la nécessité d’un soutien psychologique a destination des proches.

Les ressources a domicile

Les acteurs

Les réseaux territoriaux de santé ainsi que I’HAD précédemment cités interviennent au
domicile dans un role de coordination. L’HAD assure en plus une fonction de soins et son

intervention se justifie dans le cadre de soins complexes ou d’une technicité spécifique.

Les services de soins infirmiers a domicile (SSIAD) interviennent auprés des personnes
agées de 60 ans et plus malades ou en perte d’autonomie, et celles de moins de 60 ans
handicapées ou atteinte d’une pathologie chronique. Ils interviennent sur prescription
médicale pour assurer des soins techniques ou des soins de base et relationnels. Les équipes
des SSIAD sont principalement composées d’infirmiers et d’aides-soignants, mais peuvent
faire intervenir des pédicures podologues, des ergothérapeutes, des psychologues. Les
infirmiers réalisent les soins médico-infirmiers, les soins de nursing et I’aide aux actes de la
vie quotidienne sont accomplis par les aides-soignants et les aides médico-psychologiques.
L’organisation des acteurs et des soins incombe a un infirmier coordinateur qui élabore un

projet individualisé de soins pour chaque patient pris en charge. (14)
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Les services d'aide et d'accompagnement a domicile assurent des prestations de services
ménagers et des prestations d'aide a la personne pour les activités ordinaires de la vie
quotidienne. Les auxiliaires de vie et les aide-ménageres sont employés par des associations,

des collectivités publiques, des organismes privés, ou directement par les particuliers.

Peuvent aussi intervenir a domicile les différents acteurs de soins libéraux ou salariés
indispensables a une prise en charge globale et multidisciplinaire : infirmiers,
kinésithérapeutes, orthophonistes, psychologues, psychomotriciens, assistants de services

sociaux...

Il existe également des bénévoles qui dans le cadre d’une association participent a

I’accompagnement de la fin de vie avec I’accord de la personne malade ou de ses proches.

(13)

Les aides financiéres

L’ Allocation Personnalisée d’ Autonomie (APA) s’adresse aux personnes de 60 ans et plus
en perte d’autonomie nécessitant une aide pour accomplir des actes de la vie quotidienne ou
nécessitant une surveillance constante. Elle offre un financement pour un plan d’aide a
domicile pouvant servir notamment a la rémunération d’un service d’aide a domicile, a la
mise en place d’aides techniques, a des mesures d’adaptation du logement. Le montant de
I’APA varie en fonction du degré d’autonomie, des revenus et du contenu du plan d’aide
proposé, une participation financiere peut rester a la charge du bénéficiaire. Son financement

dépend du département.

La Prestation de Compensation du Handicap (PCH), accessible via la Maison
Départementale des Personnes Handicapées (MDPH), offre un financement pour les
dépenses liées au handicap pour les personnes agées de moins de 60 ans en perte
d’autonomie. Son acces n’est pas soumis a condition de ressources, elle est financée par le

département.

La mairie et le département peuvent proposer des aides pour des services d’aide a domicile,
le portage de repas, la téléassistance. .. Les caisses de retraites et les mutuelles peuvent aussi

fournir certains financements spécifiques.
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Le Fond National d’Action Sanitaire et Sociale (FNASS) est un dispositif de la Caisse
Nationale d’ Assurance Maladie des Travailleurs Salariés. Il apporte une aide financiere pour
permettre le maintien ou le retour a domicile d’une personne gravement malade et en fin de
vie, nécessitant une prise en charge en soins palliatifs. Son montant est soumis a un plafond
de ressources et il est cumulable avec I’APA et 1a PCH. Pour en bénéficier, le patient doit
relever du régime général et étre pris en charge a domicile et suivi par une EMSP, un réseau
de soins palliatifs, une HAD voire un SSIAD (en I’absence d’EMSP, de réseau ou d’HAD
sur le territoire). Le FNASS finance la formation et I’intervention d’auxiliaires de vie et
participe au remboursement de fournitures de petit matériel (comme les changes) ou

médicaments et compléments alimentaires particllement ou non remboursables. (15)

Tout salarié peut bénéficier d’un congé de solidarité familiale pour accompagner un proche
en fin de vie. Ce congé a une durée maximale de 6 mois et peut étre fractionné ou transformé
en période d’activité a temps partiel. La rémunération de ce congé par I’employeur est laissée
a sa libre appréciation. Cependant une rémunération par 1’Assurance Maladie est possible
par le biais de I’allocation journaliere d’accompagnement d’une personne en fin de vie. Cette
allocation est versée pour une durée de 21 jours maximum (ou 42 jours en cas d’activité a

temps partiel). (16)

La précarité
Définition

La précarité englobe la notion de pauvreté mais ne se limite pas a I'aspect économique. Elle
est plurifactorielle et touche a la position sociale de la personne. Le pere Wresinski dans le
rapport du conseil économique et social en 1987 la définit comme « I'absence d'une ou
plusieurs des sécurités, notamment celle de I'emploi, permettant aux personnes et familles
d'assumer leurs obligations professionnelles, familiales et sociales, et de jouir de leurs droits
fondamentaux. L'insécurité qui en résulte peut-&tre plus ou moins étendue et avoir des
conséquences plus ou moins graves et définitives. Elle conduit a la grande pauvreté, quand
elle affecte plusieurs domaines de 1'existence, qu'elle devient persistante, qu'elle compromet
les chances de réassumer ses responsabilités et de reconquérir ses droits par soi-méme, dans

un avenir prévisible. » (17)
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La précarité cotoie et rejoint les notions de handicap, de fragilité, de vulnérabilité. Pour le
sociologue Michel Billé la précarité contient implicitement quelque chose de 1'ordre de la

dépendance : « vivre la précarité, c’est dépendre d’autrui pour survivre. » (18)

L'ONFYV dans son rapport de 2014 « Fin de vie et précarités » (19) s’est particulierement
intéressé a trois aspects de la précarité : financier, environnemental et d'isolement. Elle

définit pour chacun de ces aspects les indicateurs qui seront repris dans notre étude.

Epidémiologie

En France, 14% de la population vivait en dessous du seuil de pauvreté en 2016 (défini par
un revenu inférieur ou égal a 60% du salaire médian soit 1026€), soit 8,5 millions de
personnes. Pour le département de la Haute-Garonne, ce taux se portait a 13%. (20)

Le taux de pauvret¢ en condition de vie, indicateur élaboré par Eurostat (institut de
statistiques de 1'Union Européenne), est défini comme l'incapacité a couvrir certaines
dépenses de base de la vie quotidienne, il était de 11% en France en 2016. (21)

Fin 2018, 5,62 millions de personnes étaient bénéficiaires de la CMU-C, 1,26 million de
I'ACS. (22)

Quatre millions de personnes sont mal logées en France, dont 902 000 privées de domicile

personnel, et 12,1 millions de personnes sont fragilisées par rapport au logement. (23)

Les inégalités sociales de santé

I1 est largement reconnu que les inégalités sociales se répercutent sur la santé des individus.
Ainsi I’état de santé s’améliore progressivement au fur et a mesure que 1’on s’¢leve dans la
hiérarchie sociale. (24-27) Bien que ces inégalités ne se cantonnent pas aux personnes
précaires mais a toute la population au sein d’un pays, on voit bien que plus 1’on s’¢loigne

du sommet de la hiérarchie sociale, plus les personnes tendront vers la précarité.

Plus on est aisé, plus ’espérance de vie est ¢levée. Ainsi, sur la période 2012-2016, parmi
les 5 % les plus aisés, I’espérance de vie a la naissance des hommes est de 84,4 ans, contre
71,7 ans parmi les 5 % les plus modestes, soit 13 ans d’écart. Chez les femmes, cet écart est
plus faible : 8 ans séparent les plus aisées des plus pauvres. (28) En 2009-2013, 1a différence
d’espérance de vie entre un ouvrier de 35 ans et un cadre du méme age est de 6,4 ans pour

les hommes et 3,2 ans pour les femmes ; en faveur des cadres. (29) Mais cette espérance de
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vie n’a pas la méme qualité, I’espérance de vie sans incapacité a 35 ans d’un cadre est de 34

ans alors qu’elle n’est que de 24 ans pour un ouvrier. (30)

Les inégalités sociales concernent la quasi-totalité des pathologies, des facteurs de risque et
des états de santé, déficiences, handicaps ou encore la santé¢ percue. La pathologie qui
participe le plus a la surmortalité est le cancer. (31) Les personnes en situation précaire
cumulent les facteurs de risque et les maladies et présentent des pathologies a un stade plus
avancé que les autres notamment en raison d’un recours aux soins plus faible et plus tardif,

et d’un moindre acces a la prévention. (32)

Les déterminants des inégalités de santé sont multiples. (31) On retrouve des déterminants
socio-économiques : condition de vie dans I’enfance, acces a 1’éducation, acces a I’emploi,
conditions de travail, revenu, conditions de vie et environnement, intégration sociale, qui se
lient et influent les uns sur les autres. Un autre déterminant se porte sur les comportements,
telle la consommation de tabac et d’alcool, 1’activité physique ou 1’alimentation, qui bien
qu’individuels s’inserent dans un contexte social favorable ou non a leur installation. Enfin
le systéme de soins peut générer des inégalités d’accés a la santé : primaires (soins de

premiére ligne) ou secondaires (déroulement de la prise en charge et qualité des soins).

Plusieurs mesures ont été¢ menées en France dans le but de réduire les inégalités d’acces aux
soins. En 1998, la loi relative a la lutte contre les exclusions (33) met en place les
Permanences d’Acces aux Soins de Santé (PASS) en faveur des personnes en situation de
précarité notamment avec une couverture sociale incompléte ou inexistante. En 1999, la loi
sur la Couverture Maladie Universelle (CMU) (34) garantie a tous les résidents une
couverture d’assurance maladie et aux personnes dont les revenus sont les plus faibles une
complémentaire santé¢ (CMU-C). La réforme de I’assurance maladie de 2014 (35) propose,
via I’Aide a la Complémentaire Santé¢ (ACS), une aide financiere pour 1’acquisition d’une
complémentaire santé aux ménages dont les ressources dépassent de 35% maximum le
plafond donnant droit a la CMU-C. Le plan de financement de la Sécurité Sociale pour 2016
crée une protection universelle maladie visant a simplifier 1’ouverture des droits a
I’assurance maladie et a garantir leur continuité par-dela les changements de situation

professionnelle ou familiale (remplace la CMU base).

En dépit de ces réformes et malgré un systéme de santé ou la majorité de la part des dépenses

de santé sont financés par 1’état, la France fait partie des pays d’Europe occidentale ou les
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inégalités sociales de mortalité et de santé sont les plus ¢levées et celles-ci n’ont eu aucune
tendance a régresser ces dernieres années, contrastant avec 1’amélioration du niveau moyen

de I’état de santé. (36)

Précarité et soins palliatifs

Les progres dans le champ de la santé génerent une augmentation de 1’espérance de vie sans
incapacité mais s’accompagnent également d’une augmentation du nombre de personnes
agées, du nombre de personnes vivant avec une maladie, un handicap, une perte
d’autonomie. De plus en plus de personnes vivent de plus en plus longtemps avec des

maladies ou des handicaps de plus en plus graves.

Si les personnes précaires présentent un plus mauvais état de santé, inversement la maladie
peut étre source de précarisation par son retentissement sur la capacité de travail, les
dépenses, le lien social. Cela d’autant plus dans le cadre des soins palliatifs qui sont dédiés
a la prise en charge de patients atteints de maladies graves et évolutives. Sur I’ensemble des
personnes en fin de vie et en situation de précarité suivies en mars 2014 par les assistants de
services sociaux des établissements de santé dans le cadre d’une enquéte de I’ONFYV, pres
de la moitié¢ étaient dans une situation de précarité engendrée par la maladie grave et

évolutive (tableau 1). (19)

En situation de précarité engendrée par la maladie grave et evolutive

Dont :

Ayant connu une haisse significative de leurs revenus liée & la maladie grave et évolutive 2%
Dans un contexte familial complexe généré par la maladie grave et évolutive 43%
En situation de perte de logement engendrée par la maladie grave et évolutive 16%

Lecture : Parmi les patients en fin de vie et en situation de précarité engendrée par la maladie grave et évolutive,
92% ont connu une baisse significative de leurs revenus du fait de 'apparition de la maladie.

Tableau 1 : Part de patients précaires en fin de vie concernés par une précarisation engendrée par
la maladie (ONFV, ASS, 2015 ; issu du rapport 2014 de I’'ONFV « Fin de vie et précarités »).

Didier Sicard soulignait dans son rapport que : « la premiére cause de mortalité de cancer,
dans notre pays, est un niveau socio-économique précaire, source de retard d’acces au

systeme de soin, un retard au diagnostic, et donc un échec thérapeutique plus important.
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Mais ce différentiel ne saurait étre compensé par une attitude spécifique vis-a-vis du mourir
chez les personnes les plus précaires, comme s’il fallait attendre ce moment pour se
préoccuper d’elles. Entre le parcours de soin de la personne bien entourée, connaissant bien
les réseaux, le milieu médical, vivant en centre-ville, et la personne démunie, vivant seule,
loin de tout centre de soin, sans connaissance du milieu médical, on congoit 1’écart de
I’attention ou de I’inattention qui sera portée a sa fin de vie et a sa mort. Plus la situation
sociale est celle d’une grande vulnérabilité, moins le choix de sa fin de vie voire de sa mort
est possible. Mais cette expression méme de choix de sa propre mort est réduite au minimum,
comme s’il fallait avoir une conscience aigué et concrete des ressources existantes pour
exprimer 1’acces au droit ou une liberté en fin de vie. Ce sont les situations les plus précaires
qui auraient besoin, a tout age de la vie, d’un parcours de soin cohérent, organisé, qui rendrait

le plus grand service. » (9)

Signalements tardifs au réseau Relience

Le réseau Relience

Créé en 2003, le réseau territorial de sant¢ de Haute-Garonne, le réseau Relience, qui a
récemment ¢élargi ses missions au champ des maladies chroniques, comprend dans son
équipe de coordination : médecins, infirmicres, assistantes sociales, psychologues et
secrétaires. Il intégre également des équipes d'appui qui se déplacent au domicile et sont
composées d'infirmiers et de médecins travaillant en libéral ou en milieu hospitalier,
accompagnés de membres de 1'équipe de coordination selon les besoins. Leur role est de
permettre une évaluation initiale ainsi qu'un suivi a domicile chaque fois que les

circonstances le rendent nécessaire.

Pour chaque demande, 1'équipe de coordination effectue par téléphone une évaluation
médico-psycho-sociale afin de déterminer si la situation reléve des criteres du réseau. Le cas
échéant, selon les besoins retrouvés, le réseau propose 3 types d'interventions :
— niveau 1 : intervention téléphonique : conseil médical ou paramédical, réorientation,
instruction d'un signalement sans inclusion,
— niveau 2 : intervention au domicile d'un bindme infirmier/assistance sociale,
— niveau 3 : réunion de concertation interdisciplinaire au domicile avec un bindome
médecin/infirmier et 1'équipe intervenant aupres du patient dont obligatoirement le

médecin généraliste traitant.
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Le réseau n'intervient pas sans avoir recu le consentement du patient ou de son entourage, et

de son médecin traitant.

Les signalements tardifs : le constat

D'apres le rapport d'activité du réseau sur l'année 2017 (37), 619 patients ont été admis dans
la filiere soins palliatifs dont 612 dans le cadre d'une intervention niveau 3. Le délai moyen
avant I'admission a été¢ de 9 jours. Cependant, 411 signalements qui auraient nécessité une
intervention de niveau 3 n'ont pas aboutis, soit 40%. Dans pres de la moiti¢ des cas les raisons
retrouvées ont été le déces du patient (24%), I'absence de retour d'hospitalisation (10%) ou
l'entrée en hospitalisation (14%) (tableau 2). Ces motifs interrogent sur la temporalité¢ du
recours, en effet dans ces situations le réseau a jugé que son intervention était justifiée mais
n'a pas eu l'opportunité d'apporter son soutien dans la mise en place de soins palliatifs a

domicile. C’est d’ailleurs le constat porté dans le rapport d’activité ou ces signalements sont

jugés trop tardifs.
Motifs de non-inclusion au réseau Effectifs %
Déces au domicile 98 24%
Absence de retour au domicile (aggravation, maintien en hospitalisation) 41 10%
Hospitalisation (aggravation, épuisement familial...) 58 14%
Hors criteres 33 8%
Refus par famille/patient 46 11%
Refus/absence de rappel du MT 66 16%
Réorientation HAD 40 10%
Sans suite 22 5%
Hors 31 5 1%
Autres réorientations 2 0%
Total 411 100%

Tableau 2 : Motifs de non-admission au réseau Relience en 2017 dans le cadre d’une intervention
de niveau 3 (selon le rapport d’activité 2017 du réseau Relience)

D’autre part, il a été remarqué au sein du réseau de facon récurrente le déceés de patients peu

de temps apres leur admission et avant la mise en place du plan d’aide sociale.

Un lien avec la précarité ?

Comme nous 1’avons vu précédemment, la précarité est un facteur de risque de recours aux
soins plus tardif. De méme que la maladie grave et évolutive peut étre source de
précarisation. La mise en place de soins palliatifs a domicile n'est pas dépendante de
l'intervention du réseau, celui-ci intervient lorsqu'un besoin ressortissant de ses compétences

est identifié. Concernant les patients précaires ou a risque de précarisation, la présence de
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travailleurs sociaux en son sein spécifiquement formés aux soins palliatifs représente un

atout a la prise en charge.

La problématique des signalements tardifs au réseau Relience peut étre vue comme un retard
d’acces aux soins palliatifs a domicile, puisque dans ces situations le réseau a jugé son

intervention utile.

Par signalement tardif, la définition que nous retiendrons dans cette thése est 1’absence
d’admission a la suite d’un signalement jugé du ressort du réseau, ou le déces dans le mois
qui suit le signalement malgré 1’admission. En 1’absence de données bibliographiques, ce
délai pour la définition du signalement tardif a été choisi en concertation avec la directrice
et I’assistante sociale du réseau, en se basant sur le délai moyen d’inclusion au sein du réseau

(9 jours en 2017) et du délai pour la mise en place du plan d’aide sociale (2 a 3 semaines).

Objectifs de |'étude

Objectif principal

L’objectif principal de notre étude est de rechercher si la précarité, définie selon les
indicateurs établis par ’ONFV dans son rapport « Fin de vie et précarité », est un facteur de

risque de signalement tardif au sein du réseau de soins palliatifs de Haute-Garonne.

Objectif secondaire

L’objectif secondaire était d’amplifier la recherche de la précarité en ajoutant des criteres
additionnels a ceux retenus par ’ONFV, toujours dans I’objectif de mise en évidence d’une

association avec les signalements tardifs.
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MATERIEL ET METHODES

Type d’étude et population étudiée

Il s'agit d'une étude épidémiologique analytique prospective mono-centrique réalisée du 1¢
juin 2018 au 31 octobre 2018 au sein du réseau territorial de santé Relience en Haute-

Garonne.

Les patients ¢éligibles étaient les sujets :

- agés de 18 ans ou plus,

- pour lesquels un signalement avait été effectué au réseau entre le 1 juin et le 30 septembre
2018,

- relevant des critéres d’admission et du champ de compétence du réseau Relience,

- ressortant de la filiére soins palliatifs du réseau,

- pour lesquels I’intervention du réseau ne se limitait pas a un conseil téléphonique,

- et ne résidant pas en EHPAD, MAS ou USLD.

Les criteres d’exclusion étaient I'absence d'admission au réseau Relience par refus du patient

ou de sa famille ou en 1’absence d’accord du médecin traitant.

Période de recrutement et de suivi

Les patients ont été inclus du 1°" juin au 30 septembre 2018. Le recrutement a été initialement
prévu sur une période de 3 mois, et a été prolongé d’un mois afin de pallier a la diminution
du nombre de signalements pendant les congés estivaux. Les patients inclus dans 1’étude ont
été suivis au minimum pendant le mois suivant le signalement ou jusqu’a I’admission dans

le réseau le cas échéant.

Les signalements tardifs

Les patients qui n’ont pas été admis au sein du réseau a la suite du signalement ou sont
décédés dans les 30 jours suivant le signalement malgré leur admission ont été inclus dans
le groupe des signalements tardifs, les autres patients ne répondant pas a cette définition ont
été inclus dans le groupe « témoin », que nous appellerons le groupe des signalements

précoces.

19



Critere de jugement principal

Le critére de jugement principal était défini par la présence d’au moins 1 des 9 indicateurs
de précarité définis par ’ONFV dans son rapport « Fin de vie et précarité » publié en 2015 :
Précarité financiere :

- situation de revenus insuffisants ne permettant pas d’assurer un équilibre budgétaire,

- baisse significative des revenus liée a la maladie grave et évolutive,

- recours a des aides urgentes permettant de répondre aux besoins primaires.

Précarité environnementale :

- situation de complexité ou de lenteur administrative (contribuant & mettre ou maintenir des
personnes en situation de précarité),

- situation de difficulté¢ ou d’incapacité a communiquer (liée au barrage de la langue, a
’altération de 1’état de santé),

- contexte familial complexe généré ou non par I’apparition de la maladie grave et évolutive,
- perte de logement engendrée ou non par I’apparition de la maladie grave et évolutive.
Précarité d’isolement :

- entourage absent ou non aidant,

- situation de rejet, ou de discrimination par I’entourage depuis 1’apparition de la maladie

grave et évolutive.

Critéres secondaires

Les indicateurs secondaires de précarité choisis pour cette étude étaient :
- d’étre bénéficiaire de la CMU-C, de I’AME ou d’une ACS,
- une couverture sociale insuffisante ou absente,

- un logement inadapté a 1’état de santé de la personne.

Recueil de données et analyse

Le recueil de données initial comprenait deux parties. La premiere partie visait a recueillir
les données sociaux-démographiques du patient, le motif de signalement, la personne ou
I’organisme a 1’origine du signalement, le type de pathologie présentée, ainsi que les
prestations et intervenants en place au domicile. La deuxiéme partie concernait les données
sur la précarité. Les informations de ce recueil de données initial ont été recueillies par

I’assistante sociale dans les jours suivant le signalement.

20



Un deuxieme recueil de données était a nouveau réalisé¢ 30 jours apres le signalement, il
permettait de recueillir dans le dossier du patient la date d’admission, le motif en 1’absence
d’admission, la date du décés le cas échéant, ainsi que les actions entreprises par 1’assistante
sociale en cas d’intervention. A cette occasion les données manquantes sur la premicre fiche

de recueil étaient recherchées dans le dossier et complétées lorsque cela était possible.

Les données ont été recueillies manuellement sur un formulaire (annexes 1 et 2) puis
retranscrites sur le logiciel LibreOffice aprés anonymisation. L'analyse a été effectuée sur le
logiciel ~ LibreOffice et graice au site  BiostaTGV  de  I'INSERM
(https://biostatgv.sentiweb.fr/). Les analyses en sous-groupe ont été effectuées sur
I’ensemble des patients pour lesquels les données étaient disponibles. Les tests statistiques
utilisés étaient le test exact de Fisher ou le Chi-2 pour les variables qualitatives, ainsi que le

test de Mann-Whitney pour les variables quantitatives, tous avec un risque o de 5%.
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RESULTATS

La Figure 1 présente le diagramme de flux des patients inclus dans 1’étude.

Figure 1 : Diagramme de flux

Caractéristiques des signalements et de la population

Les caractéristiques des patients inclus dans 1’étude sont détaillées dans le tableau 3. La
répartition de 1’age et du sexe était comparable entre les groupes. Les femmes représentaient

55% des patients et I’age moyen était de 77 ans (31 a 100 ans, écart-type : 13 ans).

Les patients atteints d’une pathologie oncologique étaient majoritaires et représentaient 79%
des inclus. Les polypathologies touchaient 11% des inclus et étaient plus fréquentes dans le
groupe des signalement tardifs (16% versus 6%, p=0.010). Les maladies neuro-
dégénératives concernaient 5% des inclus, majoritairement du groupe des signalements

précoces (10% versus 1 %, p=0.041).

Les signalements émanaient principalement de I’hopital et du médecin généraliste. Le
nombre moyen de motif par signalement était de 1.5 dans le groupe des signalements tardifs
contre 1.3 dans le groupe des signalements précoces sans différence statistiquement
significative (p=0.101). Le motif d’appel principal était la demande de prise en charge de la

douleur et des symptomes d’inconfort suivie par la demande de prise en charge sociale.
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Signalements tardifs

(n=83) Signalements précoces (n=96)

% Effectifs DM % Effectifs p
Sexe féminin 48% 40 - 60% 58 0.101
Motif d’appel
a'?nricsc?ntfegncharge de la douleur et des symptémes 81% 67 ) 78% 75 0.669
- prise en charge sociale 28% 23 - 35% 34 0.270
- soutien psychologique 19% 16 - 17% 16 0.649
- coordonner le retour & domicile 13% 11 - 9% 9 0.411
&omﬁé) I'hospitalisation (aide au maintien a 5% 4 ) 6% 6 0.754
- évaluation neurologique 0% 0 - 1% 1 1
- discussion éthique 0% 0 - 1% 1 1
- aide & la limitation de traitement 0% 0 - 1% 1 1
- aide a I'hospitalisation en USP 0% 0 - 1% 1 1
Origine du signalement
- hopital 41% 34 - 42% 40 0.924
- médecin généraliste 40% 33 - 36% 35 0.650
- famille, entourage 7% 6 - 7% 7 0.987
- IDE 6% 5 - 5% 5 1
- EMSP 2% 2 - 7% 7 0.179
- patient lui-méme 1% 1 - 1% 1 1
- Reso 82 1% 1 - 0% 0 0.464
- pharmacien 1% 1 - 0% 0 0.464
- HAD 0% 0 - 1% 1 1
Pathologie
- oncologie 80% 66 - 78% 75 0.820
- polypathologie 16% 13 - 6% 6 0.041
- maladie neuro dégénérative 1% 1 - 10% 10 0.010
- insuffisance d'organe 4% 3 - 5% 5 0.726
Lieu de vie
- domicile personnel 88% 73 - 85% 82 0.620
- hébergement familial 12% 10 - 15% 14 0.620
- vit seul(e) 28% 23 1 28% 27 0.991
Catégorie socio-professionnelle
- agriculteur 0% 0 - 0% 0 1
- artisan 1% 1 - 0% 0 0.466
- cadre 1% 1 - 2% 2 1
- profession intermédiaire 1% 1 - 2% 2 1
- employé 0% 0 - 0% 0 1
- ouvrier 0% 0 - 1% 1 1
- retraité 87% 72 - 81% 78 0.183
- sans emploi 0% 0 - 3% 3 0.249
- non renseignée 10% 8 - 10% 10 1
Intervenants a domicile
- entourage 93% 77 - 91% 87 0.605
- IDE 80% 66 - 83% 80 0.512
- auxiliaire de vie 13% 11 - 22% 21 0.133
- aide-ménagere 14% 12 - 18% 17 0.556
- kinésithérapeute 11% 9 - 27% 26 0.006
- SSIAD 6% 5 - 4% 4 0.735
Prestations en place a domicile
- APA 31% 26 - 35% 34 0.563
- MDPH 2% 2 - 5% 5 0.453
- Téléassistance 13% 11 - 17% 16 0.525
- Portage des repas 6% 5 - 5% 5 1

moyenne ET moyenne ET

Age moyen (extrémes) (ans) 78 (31-100) +14 76 (36-100) +13 0.214

DM : données manquantes, ET : écart-type

Tableau 3 : Caractéristiques de la population et des sighalements
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Les inclus étaient pour la majorité retraités. Cependant le métier qu’il avaient précédemment
exercé n’était disponible que pour 14% (n=10) des patients du groupe des signalements
tardifs, et 23% (n=18) dans le groupe des signalements précoces (figure 3). De plus, pour les
personnes en activité, la catégorie socio-professionnelle était inconnue pour 10% des inclus

de chaque groupe.
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Figure 2 : Métier précédemment exercé par les personnes retraitées

Les patients recevant des soins de kinésithérapie a domicile étaient significativement plus
nombreux dans le groupe des signalement précoces (27% versus 11%, p=0.006). Le
concours des autres intervenants a domicile était comparable entre les groupes. Les
prestations en place au domicile étaient similaires entre les groupes, I’ APA était la principale

aide financiére versée aux inclus.

Données sur I’admission concernant les signalements tardifs

Une visite d’admission au réseau a été réalisée pour 40% des inclus du groupe des
signalements tardifs. Leur délai moyen d’admission était significativement plus faible que
celui des inclus du groupe des signalements précoces qui ont tous été admis au sein du réseau
(8 versus 15 jours, p<0.001) (tableau 4).

Parmi les patients n’ayant pas pu €tre admis dans le réseau, la raison principale était le déces
pour 48% dans les 30 jours suivant le signalement, I’entrée en hospitalisation pour 26%,
I’absence de retour a domicile (pour les patients hospitalisés lors du signalement) pour 26%.
En reprenant I’ensemble des patients signalés tardivement, on constate que 68% sont décédés

dans les 30 jours suivant le signalement.
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Le délai moyen entre le signalement et le déces était significativement plus court pour les
patients qui n’ont pas été admis dans le réseau par rapport a ceux admis (10 versus 17 jours,
p=0.002).

Signalements tardifs (n=83)

Signalements précoces (n=96)

non admis (n=50) admis (n=33)

% effectifs DM % effectifs % effectifs
Motif principal en I'absence d'admission
Déceés 48% 24
Hospitalisation 26% 13
Absence de retour a domicile 26% 13

moyenne ET moyenne ET moyenne ET p

Délai entre le signalement et le décés (extrémes) (jours) 10 (0 4 28) +8 5 17(4a30) +7 0,002
Délai entre le signalement et I'admission (extrémes) (jours) - - - 8(1azy +6 15(1a72) 11 <0,001

ET : écart-type, DM : données manquantes

Tableau 4 : Motifs en I'absence d’admission et caractéristiques des admissions

Résultats sur la précarité

Notre étude n’a pas retrouvé de différence significative entre les groupes concernant le
critetre de jugement principal. Les patients en situation de précarité selon le critere de
jugement principal représentaient 45% de la population étudiée. Ils étaient 48% dans le
groupe des signalements tardifs et 43% dans le groupe des signalements précoces (p=0.606)
(tableau 5). En prenant en compte les criteres secondaires, 53% des inclus étaient précaires :
55% dans le groupe des signalements tardifs contre 50% dans le groupe des signalements

précoces sans différence significative (p=0.469).

L’écueil principal de cette étude a été¢ I’importance des données manquantes, responsable
d’une perte de puissance. Une donnée était manquante sur au moins un élément du criteére
de jugement principal pour 28% des inclus du groupe des signalements tardifs et 9% du
groupe des signalements précoces, la différence était significative (p=0.001). En prenant en
compte les criteres secondaires il existait au moins une donnée manquante pour 63% des
patients inclus tardivement contre 29% pour les patients du groupe des signalements

précoces (p<0.001).
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En analysant uniquement les inclus pour lesquels le statut concernant la précarité était certain

(exclusion des patients sans facteur de précarité mais avec moins une donnée manquante),

le taux de précarité selon le critére de jugement principal atteignait 50% dans la population

étudiée, 58% (40/69) pour le groupe des signalement tardifs et 44% (41/93) pour le groupe

des signalements précoces sans différence (p=0.081) ; I’analyse concernant respectivement

83% et 97% des inclus de chaque groupe. En intégrant les critéres secondaires dans cette

analyse, une précarité €tait retrouvée chez 67% des inclus, 82% (46/56) du groupe des

signalements tardifs et 56% (48/85) du groupe des signalement précoces avec une différence

significative (p=0.002); D’analyse portant alors sur 67% des inclus du groupe des

signalements tardifs et 89% du groupe des signalements précoces.

Précarité selon le critére principal de
jugement

Précarité selon les critéeres de jugement
principal et secondaires

Au moins un critére de précarité inconnu :

Du critére de jugement principal

Des criteres de jugement principal et/ou
secondaires

Précarité en excluant les données censurées :
Précarité selon le critére de jugement principal
Précarité en intégrant les critéres secondaires
Précarité financiere

Revenus insuffisants ne permettant pas d'assurer
un équilibre budgétaire

Baisse significative des revenus liée a la maladie
grave

Recours a des aides urgentes

Précarité environnementale

Situation de complexité et lenteur administrative
Situation de difficulté ou dincapacité a
communiquer

Contexte familial complexe

Personnes en perte de logement

Précarité d'isolement

Entourage absent ou non aidant

Situation de rejet ou de discrimination par
I'entourage

Critéres secondaires

Bénéficiaire de la CMUc, de 'AME, de I'ACS
Absence de couverture sociale ou couverture
insuffisante

Logement inadéquat du fait de |'état de santé de
la personne

Nombre de facteurs du critére de jugement
principal chez les précaires sans DM

Signalements tardifs (n=83)

Témoins (n=96)

% Effectifs DM % Effectifs DM p
48% 40 - 43% 41 - 0.606
55% 46 - 50% 48 - 0.469
28% 23 - 9% 9 - 0.001
63% 52 - 29% 28 - <0.001
58% 40 14*(n=69) 44% 41 3*(n=93) 0.081
82% 46 27*(n=56) 56% 48 11*(n=85) 0.002

3% 2 5 (n=78) % 7 - 0.190

1% 1 13 (n=70) 7% 7 2 (n=94) 0.140

3% 2 10 (n=73) 4% 4 5(n=91) 0.693
0% 0 7 (n=76) 0% 0 4 (n=92) 1
43% 35 1 (n=82) 41% 39 - 0.781

0% 0 4 (n=79) 4% 4 1(n=95) 0.127
34% 26 7 (n=76) 22% 21 - 0.071
17% 12 11 (n=72) 25% 24 - 0.193

1% 1 4 (n=79) 0% 0 1(n=95) 0.454

6% 5 2 (n=81) 11% 11 - 0.222

6% 5 2 (n=81) 11% 11 - 0.222

0% 3 (n=80) 0% 0 - 1
12% 9 10 (n=73) 18% 17 - 0.337

0% 0 42 (n=41) 9% 7 19 (n=77) 0.094

0% 0 14 (n=69) 1% 1 6 (n=90) 1
17% 9 30 (n=53) 13% 12 1(n=95) 0.467

moyenne extrémes  effectifs moyenne extrémes effectifs

12 laz 31/40 15 1a5 35/41

DM : données manquantes, ET : écart-type, * patients exclus de I'analyse

Tableau 5 : Résultats sur la précarité
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Les analyses en sous-groupe pour chaque critére de précarité n’ont pas permis de retrouver
de différence entre les groupes. Les principaux critéres de précarité retrouvés chez les inclus
étaient environnementaux et se rapportaient a une situation de difficulté¢ ou d’incapacité a
communiquer pour 27% et un contexte familial complexe pour 19%.

Les patients précaires pour lesquels il n’y avait aucune donnée manquante cumulaient en
moyenne 1.2 facteur de précarité du critere de jugement principal dans le groupe des

signalement tardifs contre 1.5 dans le groupe des signalements précoces.

Prise en charge sociale

Soixante-douze pourcents des inclus ont ét¢ admis au sein du réseau Relience, ils
représentaient 40% des patients du groupe des signalements tardifs, et par définition 100%
du groupe des signalement précoces. L’assistance sociale est intervenue pour 43% des
patients admis au sein du réseau, 27% du groupe des signalements tardifs et 49% du groupe
des signalements précoces (tableau 6). Une demande de prise en charge sociale lors du
signalement avait été faite pour 28 % des inclus signalés tardivement, elle concernait 36%

des non admis au réseau contre 15% des admis.

Signalements tardifs (n=83) Signalements

Non admis .. (n=33) Pprécoces (n=96)

(n=50)
% effectifs oy  effectifs % effectifs
Demande de prise en charge sociale lors du signalement 36% 18 15% 5 35% 34
Intervention de I'AS :
- pour tous les patients - - 27% 9 49% 47
- & la suite d'une demande de prise en charge sociale lors du o o
signalement - 3% 1 23% 22

Tableau 6 : Issue de la demande de prise en charge sociale

Parmi les patients pour lesquels 1’assistante sociale a été sollicitée dans le groupe des
signalements tardifs, 55% sont décédés avant son évaluation ou la mise en place des aides a
domicile (tableau 7). Les démarches entreprises par 1’assistante sociale étaient des demandes

de financement pour des aides a domicile via I’APA (44%) et le FNASS (33%)

principalement, mais aussi via la MDPH ou d’autres sources.
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Parmi les patients du groupe des signalements précoces pour lesquels 1’assistante sociale est
intervenue, 11% ont refusé les aides proposées. Les actions de 1’assistante sociale dans ce
groupe ont aussi €été majoritairement des demandes de financement mais ont aussi
concernées la mise en place de la téléassistance, la mobilisation d’un cabinet IDE ou de
services d’aides a domicile, la réalisation de démarches préalables a une entrée en EHPAD
ou en USLD, la liaison avec d’autres travailleurs sociaux impliqués (assistante sociale de
secteur, curateur), la mise en relation avec des bénévoles et la mise en place d’une mesure

de protection.

Signalement Signalements précoces
tardifs (n=9) (n=47)
% effectifs % effectifs
Déces avant évaluation 22% 2 0% 0
Déceés avant la mise en place des aides 33% 3 0% 0
Refus du patient ou de I'entourage 0% 0 11% 5
Démarches effectuées :
- APA (demande initiale, réévaluation, suivi) 44% 4 43% 20
- FNASS 33% 3 38% 18
- MDPH 11% 1 13% 6
- financement pour AVS (via mutuelle, caisse de sécurité
sociale) 22% 2 0% 0
- téléassistance 0% 0 23% 11
- mise en relation avec un cabinet IDE, avec un service ’AM 0% 0 13% 6
- démarches administratives pour I'entrée EHPAD ou USLD 0% 0 9% 4
- lien avec d'autres acteurs sociaux 0% 0 6% 3
- mise en relation avec des bénévoles 0% 0 2% 1
- financement divers (rente dépendance mutuelle) 0% 0 2% 1
- mesure de protection 0% 0 2% 1

Tableau 7 : Caractéristiques des interventions de |'assistante sociale
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DISCUSSION

Résultats principaux

Cette étude n’a pas permis de démontrer une association statistique entre la précarité et les
signalements tardifs au sein du réseau Relience. L’absence de différence statistique nous
empéche de conclure. Cependant on peut présumer que ce résultat est lié au manque de
puissance de I’étude ayant pour origine I’importance des données manquantes concernant
les critéres de précarité et touchant majoritairement les inclus du groupe des signalements
tardifs. En effet, en analysant uniquement les inclus pour lesquels le statut concernant la
précarité était certain, le taux de précarité selon le critere de jugement principal augmentait
dans le groupe des signalements tardifs et I’écart statistique s’accentuait sans pour autant

devenir significatif (p=0.081).

Les criteres choisis pour repérer la précarité rentrent aussi en ligne de compte dans
I’interprétation des résultats. Plusieurs échelles de repérage de la précarité pour les usagers
du systeme de santé existent. Parmi lesquelles le score EPICES (Evaluation de la Précarité
et des Inégalités de Santé des Centres d’Examen de Santé) (annexe 3), qui a été développé
pour les Centres d’Examens de Santé (CES) de 1’ Assurance Maladie. (38) Il a été démontré
plus fiable que les critéres socio-administratifs de précarité des CES pour repérer les
situations de fragilité sociale et/ou médicale et les patients a risque accru de problémes de
santé. (39)
L’action 26.2 du Plan Cancer 2009-2013 portait sur I’¢laboration et la mise en place d’un
référentiel de détection de la fragilité sociale et de la précarité et a abouti a la réalisation
d’une fiche de détection de la fragilité sociale (annexe 4). (40)
L’outil Pallia 10 (annexe 5) a été développé par la SFAP pour aider les professionnels de
santé a repérer le moment ou le recours a une équipe spécialisée de soins palliatifs devient
nécessaire. L’identification de facteurs de vulnérabilité d’ordre social chez le patient ou son
entourage est I’un des items en faveur de I’instauration des soins palliatifs. Parmi ces facteurs
on retrouve 1’isolement, la précarité, les difficultés financieres, 1’existence dans 1’entourage
d’une personne dépendante, les enfants en bas age.
Un outil de repérage précoce des difficultés sociales du patient a été développé au CHRU de
Strasbourg (présenté dans le rapport 2014 « Fin de vie et précarités » de ’ONFV) (annexe
6). Cet outil est intégré a la procédure d’accueil et a pour but de repérer les patients pouvant
bénéficier d’un recours précoce au service social.
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Les indicateurs de précarité définis par I’ONFV ont été développés et mis en pratique
spécifiquement pour les soins palliatifs lors de ses enquétes présentées dans le rapport « Fin
de vie et précarités », ¢’est pour cette raison qu’ils sont apparus comme les plus pertinents
pour notre travail. Toutefois I’ONFV a choisi de ne pas inclure les bénéficiaires d’aide a la
couverture sociale afin de s’exonérer des indicateurs habituels, alors que ces situations sont
le reflet de faibles ressources financicres. C’est pourquoi nous avons décidé de prendre en
compte d’autres critéres, utilisés en tant que critéres secondaires de notre étude, pour ne pas
se limiter a une échelle et augmenter la sensibilité¢ de notre recherche. Ces critéres ont été

principalement inspirés par I’outil développé par le CHRU de Strasbourg.

Cette étude n’a pas retrouvé d’association entre la précarité et les signalements tardifs lors
de la prise en compte des criteéres principaux et secondaires dans la recherche de la précarité.
Le manque de puissance li¢é aux données manquantes est encore plus conséquent que
précédemment, dans la mesure ou au moins une donnée manquait pour 63% des inclus du
groupe des signalement tardifs et 29% du groupe des signalements précoces. Le fait que les
données manquantes touchaient essentiellement le groupe des signalements tardifs
s’explique en raison d’un déces rapide des patients dans ce groupe et d’un moindre contact
avec le réseau pour les patients qui n’ont pas été admis, et est a la source d’un biais de
classement différentiel. Ce biais est a 1’origine d’un risque de sous-estimation de la
population de précaires dans le groupe des signalements tardifs. D’ailleurs en censurant les
données concernant les patients pour lesquels le statut quant a la précarité était incertain, la
précarité dans le groupe des signalements tardifs atteignait 82% contre 56% dans le groupe
des signalements précoces avec une différence significative (p=0.002). Ces résultats sont a
examiner au regard de la conséquence des données manquantes puisque ’analyse porte sur
67% des inclus du groupe de signalements tardifs et 89% du groupe des signalements

précoces, apportant un risque de perte de représentativité de 1’échantillon.

Malgré cela, la représentativité de 1’échantillon est une force de cette étude : 86% des
patients €ligibles ont été inclus dans 1’étude. Le taux de patients non admis au sein du réseau
a la suite d’un signalement dans notre étude s’approche de celui retrouvé en 2017 au sein du
réseau Relience (28% versus 40%) (37). De méme, les caractéristiques des patients inclus
dans notre étude étaient globalement similaires a celles des patients admis au sein du réseau
en 2017 (annexe 7). On note quand méme plus de patients atteints d’une pathologie
oncologique (79% versus 63%) et moins atteints d’une pathologie neurodégénérative (6%

versus 18%) dans notre étude. La durée de la période d’inclusion et le fait que les patients
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résidant en établissements médico-sociaux aient été exclus de notre étude peut participer a
cette variation.

La proportion de patients précaires était marquante dans notre étude, elle représentait 45%
des inclus selon le critere de jugement principal, en prenant en compte les criteres
secondaires elle atteignait 53%. Les patients bénéficiaires d’une aide a la couverture sociale
(CMU-C, ACS, AME) représentaient 6% des inclus pour lesquels le statut était connu. Ce
taux était probablement sous-estimé puisque cette information n’était connue que pour 66%
des inclus. En comparaison, la Haute-Garonne comptait 7.9% de bénéficiaires de la CMU-
Cet2.4% d’une ACS en 2017. (41) Avec précaution au vu des données manquantes, on peut
en conclure que la précarité administrative en regard de la couverture sociale n’était pas plus
importante, voire similaire a celle de la population du département. Les patients présentant
au moins un critere de précarité économique représentaient 4% des inclus de notre étude
alors que le taux de pauvret¢ en Haute-Garonne était de 13% en 2016. Les criteres
d’inclusion au réseau Relience impliquent que les patients admis aient un domicile et qu’ils
soient suivis par un médecin généraliste traitant. La population visée par cette enquéte ne
regroupe donc pas les plus précaires, il est en conséquence cohérent que la proportion
d’inclus présentant une précarité économique soit moins importante que la proportion de
personnes « pauvres » dans le département, tout en pondérant le fait que les indicateurs
utilisés ne soient pas les mémes.

La proportion de patients vivant seuls étaient de 28% dans notre étude. En France en 2015,
19.6% personnes vivaient seules dans leur logement, cependant ce taux atteignait 27.1%
chez les personnes agées de 65 a 79 ans, et 48.9% chez les personnes agées de plus de 80
ans. (42) Avec un age moyen de 77 ans parmi les inclus de notre étude, ces résultats semblent
en accord avec les données nationales.

Les patients retraités représentaient la majorité des inclus de notre étude, cependant les
données concernant leur métier précédemment exercé étaient insuffisantes pour pouvoir tirer

une interprétation de ces éléments.

Les groupes se distinguaient sur certaines caractéristiques. Les patients polypathologiques
étaient statistiquement plus nombreux dans le groupe des signalements tardifs (16% versus
6%, p=0.041). Une étude danoise de 2011 pourrait donner une piste pour expliquer ce
résultat, elle retrouvait une moindre reconnaissance par les médecins généralistes de
I’approche de la fin de vie chez les patients exempts de maladie oncologique par rapport a

ceux atteints d’un cancer (43). Les patients polypathologiques sont pourtant ceux qui
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pourraient bénéficier au mieux du repérage par les médecins généralistes qui sont les mieux
placés pour avoir une vue globale de 1’état de santé de leurs patients.

A I’inverse, les patients atteints d’une maladie neuro-dégénérative étaient majoritairement
du groupe des signalements précoces (10% versus 1%, p=0.010). Ceci peut résulter d’une
meilleure identification et d’une meilleure information des professionnels de santé dans le
cadre de ce type de pathologie. L’évolution en général longue et progressive des maladies
neurodégénérative offre de plus le temps d’anticiper sur la prise en charge a venir.
L’intervention a domicile des kinésithérapeutes était plus fréquente dans le groupe des
signalements précoces (27% versus 11%, p=0.006). Cette différence peut résulter d’un biais

d’information dans le groupe des signalement tardifs et est difficilement interprétable.

Le délai d’admission au sein du réseau était significativement plus court pour les patients du
groupe des signalements tardifs. On peut y voir une notion d’urgence ayant amené les
ressources du réseau a se mobiliser plus rapidement.

L’absence d’admission au sein du réseau €tait dans pres de la moitié des cas liée au décés du
patient avant la visite d’admission, et en tout 68% des patients signalés tardivement sont
décédés dans les trente jours suivant le signalement au réseau. Ces situations illustrent la

problématique du recours au réseau chez des patients en toute fin de vie.

L’assistante sociale est principalement intervenue pour des patients pour lesquels il n’y a
avait pas eu de demande de prise en charge sociale lors du signalement. Ceci met en relief
I’importance de I’évaluation de la situation du patient a son domicile lors de la visite
d’admission. Plus de la moitié des inclus signalés tardivement sont décédés avant
I’évaluation par 1’assistante sociale ou avant la mise en place du plan d’aide social,

corroborant la perte de chance de ce recours tardif sur la prise en charge globale.

Quverture

Plusieurs études ont démontré que 1’instauration précoce des soins palliatifs amélioraient la
qualité de vie des patients. (44,45) Certaines ont montré une augmentation de 1’espérance de
vie, une amélioration des symptomes et de ’humeur, une diminution des hospitalisations
non programmees, 1’éviction de traitements disproportionnés, une diminution des cotits des
soins. Ainsi, s’inscrivant dans la lignée de la résolution de I’OMS sur les soins palliatifs en
2014 (46), la HAS insiste sur I’importance de la précocité de leur mise en place (47). Elle

développe le concept de démarche palliative comme « une fagon d'aborder les situations de
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fin de vie de fagon anticipée en accordant une place aux questions ¢thiques, a
I’accompagnement psychologique, aux soins de confort, au juste soin, au repérage précoce
des besoins en termes de soins palliatifs des personnes approchant de leur fin de vie ». De
ce fait «la démarche palliative a pour vocation ’intégration d’une compétence en soins
palliatifs dans toute pratique clinique et d’éviter I’enfermement dans une activité. La
perspective est de ne pas séparer les soins palliatifs des traitements spécifiques de la maladie

et de viser au développement d’une « culture » ou « démarche palliative » ».

En 2013, L’ONFV dans son enquéte sur la fin de vie des personnes agées (48) retrouvait un
caractére souvent « tardif » de I’intervention des réseaux au décours du parcours de ces
patients. Le taux de signalements non abouti au sein du Réseau Relience était de 40% en
2017. E.Bellegueule dans son travail de thése (49) partait du constat que le réseau de soins
palliatifs de la Somme, PALPI 80, rapportait un taux de 32% de demandes non abouties en
2014, principalement en raison du déces du patient avant la visite d’admission, et I’a mis en
lien avec un recours trop tardif aux professionnels du réseau. Elle s’est intéressée aux
motivations des médecins généralistes a faire intervenir le réseau de soins palliatifs dans la
prise en charge de leurs patients. La majorité des médecins interrogés dans le cadre de cette
¢étude assimilaient les soins palliatifs a la fin de vie. Les raisons évoquées pour expliquer les
recours tardifs étaient le manque de communication avec 1’hopital responsable d’incertitude
sur la prise en charge effectuée et a venir, ainsi que la représentation péjorative des soins
palliatifs dans 1’esprit des patients. La difficulté a anticiper I’appel au réseau a aussi ét€ mise
en lien avec une évolution rapide de la maladie, la méconnaissance du moment propice pour
engager les soins palliatifs avec le réseau et pour quelles situations, la méconnaissance des
réseaux de soins palliatifs, I’aspect chronophage, et la peur de perdre la main sur la prise en
charge.

Par contraste, la theése de S.Laffite suggere que la collaboration entre médecin généraliste et
réseau est source d’'un gain de temps pour le médecin généraliste en particulier en ce qui
concerne les problémes administratifs et sociaux. (50) De méme S.Tournillon-Daures
mentionne dans son étude que les médecins ayant travaillés avec le réseau de soins palliatifs
Osmose des Hauts-de-Seine rapportaient que cette collaboration leur avait apportée un gain
de temps dans leur pratique, ainsi qu’une amélioration du confort des patients, un meilleur
soutien de I'entourage et avait souvent permis une alternative au passage par le service
d’accueil des urgences. La thése de C.Desforges qui s’est portée sur I’'impact de la précarité
sur la durée d’hospitalisation, via I’étude de 1’hébergement social dans les USP et ses

déterminants, suggérait que la présence d’un réseau ville-hopital solidement implanté et
33



développé, par la présence d’un réseau territorial de santé notamment, représentait un facteur

facilitant la mise en ceuvre du projet de sortie des patients. (51)

Pour savoir pourquoi les soins palliatifs n’étaient pas instauré plus précocement, A.Langlade
a étudié dans son travail de these les représentations des médecins généralistes girondins a
I’égard des soins palliatifs. (52) Les médecins ayant répondus a I’enquéte considéraient que
les circonstances dans lesquelles ils feraient appel a une équipe spécialisée en soins palliatifs
étaient lorsque les structures en place étaient dépassées, lorsque la dépendance devenait trop
importante, lorsque le patient demandait trop de soins, a la fin des traitements curatifs,
lorsque 1’état du patient justifiait une hospitalisation a domicile ou a la toute fin de vie.
Certains ont également souligné le manque d’information concernant le mode de

fonctionnement des réseaux territoriaux de santé.

I1 est intéressant de s’attarder sur la problématique de la représentation négative des soins
palliatifs. Une étude frangaise récente s’est intéressée aux obstacles a un recours précoce aux
soins palliatifs pour les patients récemment diagnostiqués d’un cancer a un stade avancé en
interrogant des oncologues et des médecins spécialisés en soins palliatifs. (53) Tous ont
répondu que ce terme signifiait pour les patients les soins de fin de vie, 1a mort a court terme.
Tous les oncologues ont déclaré qu’utiliser le terme « soins palliatifs » pour les patients
n’étant pas en phase terminale de leur maladie constituait une forme de « violence ». Pour
les auteurs, « ces résultats confirment que la référence aux spécialistes en soins palliatifs est
pergue comme 1’annonce d’un mauvais pronostic et d’un faible taux de survie », et qu’elle
«augmente les barriéres terminologiques, induit des mécanismes d’évitement et rend
I’annonce d’un mauvais pronostic plus difficile pour les oncologues ». Les auteurs concluent
notamment que la réalisation de campagnes d’information sur les soins pallitifs pourrait
aider a surmonter les barrieres terminologiques résultant de la vision traditionnelle des soins
palliatifs. Dans ce sens, 1’étude de M. Hoerger et al. montre que 1’information sur les
bénéfices prouvés de I’instauration précoce des soins palliatifs a des patients ambulatoires
atteints de cancer leur donnait une vision plus efficace des soins palliatifs et diminuait le
stress lié a ’anticipation d une consultation de soins palliatifs. (54) Une autre étude a montré
que les patients atteint de cancer du cerveau, apres une information sur les soins palliatifs,
pensait que ceux-ci pouvaient améliorer leur confort psychologique, et souhaitaient étre
informer tot au décours de leur maladie sur les soins palliatifs, malgré la peur que cela

pouvait générer. (55)
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Limites et forces

La réalisation d’une cohorte prospective visait a limiter les biais, notamment d’information.
Cependant le design de 1’étude n’a pas permis de tirer le plein potentiel de ce type d’étude.
En effet, la récupération des données sur la précarité a été faite par 1’assistante sociale du
réseau lors des interventions qu’elle a menées aupres des patients dans le cadre de leur
admission au réseau. Cependant elle n’a bien siir pas pu interroger tous les patients inclus
dans notre étude pour rechercher les critéres de précarité en raison du temps nécessaire, la
majorité des données ont donc été recueillies dans le dossier du patient, ce qui a été source
d’une perte d’informations.

L’absence d’¢ligibilité au sein de notre étude des patients résidant en EHPAD, MAS ou
USLD est source d’un manque de représentativité de la population étudiée. Le choix de ne
pas inclure ces patients s’est fait en raison de I’absence d’intervention de 1’assistante sociale
du réseau dans ces situations, la prise en charge sociale étant du ressort de 1’établissement
hébergeur. Néanmoins, ces patients ne sont pas épargnés par la précarité.

Cette étude présente un biais de classement différentiel comme nous 1’avons évoqué
précédemment, responsable d’un risque de sous-estimation de la population précaire dans le

groupe des signalements tardifs.

Cette étude est la premicre a notre connaissance a avoir recherché un lien entre la précarité

et les signalements tardifs auprés d’un réseau de territorial de santé.
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CONCLUSION

La précarité est un facteur de risque de recours plus tardif aux soins. Dans le cadre des soins
palliatifs, la précocité de leur mise en place apporte une amélioration de la qualité de vie des
patients. Le réseau territorial de santé Relience de Haute-Garonne rencontre un nombre
important de signalements tardifs, responsables de 1’absence d’admission du patient au
réseau, ou de son déces peu de temps apres son admission. L’objectif de cette étude était de
rechercher si la précarité est un facteur de risque de signalement tardif au réseau Relience

dans le cadre des soins palliatifs.

Notre étude n’a pas permis de retrouver une association entre la précarité et les signalements
tardifs au réseau selon le critere de jugement principal. Les patients en situation de précarité
selon le critére de jugement principal représentaient 45% de la population étudiée. Ils étaient
48% dans le groupe des signalements tardifs et 43% dans le groupe des signalements
précoces (p=0.606). Le manque de puissance de cette étude, 1i¢ aux données manquantes,
peut expliquer ce résultat. En effet, en censurant les données des patients pour lesquels le
statut de précaire n’était pas certain et en étendant la recherche de la précarité a I’aide de
critéres secondaires, une précarité était retrouvée chez 67% des inclus, 82% du groupe des
signalements tardifs et 56% du groupe des signalements précoces avec une différence

significative (p=0.002).

Notre étude est la premicre a s’intéresser au lien entre précarité et signalements tardifs au
sein d’un réseau. La problématique des signalements tardifs apparait néanmoins comme
multifactorielle, liée notamment a la représentation des soins palliatifs dans I’esprit des
patients et des soignants et a la méconnaissance des réseaux et de leur fonctionnement par
les professionnels de santé. La réalisation d’une étude plus puissante et multicentrique
pourrait apporter un éclairage sur le lien entre la précarité et les signalements tardifs a un

réseau de territorial de santé dans le cadre des soins palliatifs.
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ANNEXES

Annexe 1 : fiche de recueil de données au signalement initial

Recueil de données au signalement initial
(a remplir pour tous les signalements sauf patients résidant en EHPAD ou MAS)

Nom : Prénom : Sexe :
Date de naissance : Age:

Numéro d’anonymisation :
Date du premier appel : / /2018

Motif(s) d’appel :

[J coordonner le retour a domicile [ éviter ’hospitalisation
O soutient psychologique O prise en charge sociale
O prise en charge de la douleur ou des symptomes d’inconfort

O autre :

Pathologie(s) responsable(s) de la situation palliative :

Joncologie [0 maladie neuro-dégénérative
O insuffisance d’organe O polypathologie
L] autre :

Personne avant sollicité le réseau :

O médecin généraliste [0 famille O IDE
[0 hopital [J équipe mobile OHAD
[Jautre :

Lieu de vie :

[ domicile personnel OACT O CRHS
O pension de famille O autre :

Catégorie socio-professionelle :

O agriculteurs exploitants

O artisans, commercants et chefs d’entreprise

[ cadres et professions intellectuelles supérieures
O professions intermédiaires

O employés

O ouvriers

Oretraités : .........

[J autres personnes sans activités professionnelles
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Intervenants en place au domicile :

O SSIAD O IDE O auxiliaire de vie
OJ aide-ménagere O présence d’un entourage [ entourage aidant
L] autre :

Prestations en place au domicile :
O APA OMDPH
O autre :

Données sur la précarité :

oui

non

ND!

Situation de précarité financiere :

revenus insuffisant ne permettant pas d’assurer un équilibre budgétaire,

baisse significative de revenus liée a la maladie grave et évolutive (perte d’emploi,
frais engendré par les soins etc.),

recours a des aides urgentes permettant de répondre aux besoins primaires
(alimentaires, acces a 1'énergie, a I'eau courante, etc.),

bénéficiaire de la CMU, de I’AME, de I’ACS, de la CMUg,

absence de couverture sociale ou couverture insuffisante.

Situation de précarité environnementale :

personnes en situation de complexité et lenteur administratives (contribuant a mettre ou
maintenir des personnes en situation de précarité),

personnes en situation de difficulté ou incapacités a communiquer (liée au barrage de
la langue, a I’altération de 1’état de santé),

personnes dans un contexte familial complexe généré ou non par I’apparition de la
maladie grave et évolutive,

personnes en perte de logement engendrée ou non par la maladie grave et évolutive,

logement inadéquat du fait de 1’état de santé de la personne.

Situation de précarité d’isolement :

personnes dont ’entourage est absent ou non aidant,

personnes en situation de rejet, ou de discrimination par I’entourage depuis 'apparition
de la maladie grave et évolutive.

1 : ND : donnée non disponible

Renseignements complémentaires :
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Annexe 2 : fiche de recueil de données a un mois du signalement

Recueil de données a 1 mois du premier appel

Nom : Prénom : Sexe :
Date de naissance : Age:

Numéro d’anonymisation :

Date de I’inclusion : / /2018

Si patient inclus décédé dans le mois suivant le signalement, date du déces : / /2018

En I’absence d’inclusion, motifs :

[J déces (date du déces : / /2018)
[ absence de retour au domicile
O hospitalisation

O refus du patient

Orefus du médecin traitant
O hors zone géographique
O hors critére d’inclusion
O orientation vers HAD

J autre :

Pour les patients inclus :

L’ assistance sociale est-elle intervenue dans la prise en charge ?
O oui
CInon

Si oui, quelles aides ont été mises en place ?
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Annexe 3 : le score EPICES

Le score varie de 0 a 100. La précarité est définie par un score supérieur ou égal 40.
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Annexe 4 : Fiche de détection de la fragilité sociale de |’INCA

Action 26.2 du Plan cancer 2009-2013

FICHE DE DETECTION DE LA FRAGILITE SOCIALE

PROPOSITION D'UN CONTENU MINIMUM INDISPENSABLE

Version de mai 2011

Présentation de la fiche de détection de la fragilité sociale

La fiche de détection de la fragilité sociale est un outil de sensibilisation sur les
problématiques sociales. Elle est un support permettant de faciliter la décision
d’orientation vers le service social en faisant un point global de la situation du patient.

Elle est composée de 12 items qui permettent a une infirmiere coordinatrice d’interroger le
patient des le début de sa prise en charge mais également au cours de celle-ci pour détecter
1’apparition éventuelle d’une nouvelle fragilité sociale.
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1. L’age du patient est égal ou supérieur a 75 ans

2. Le patient vit seul

3. Le patient a des personnes a charge (personnes agées, handicapées)

4, Le patient ne vit pas chez lui!

0 I R I e N A

5. Le patient ne bénéficie pas de I’aide de son entourage en cas de besoin

6. Le patient n’a pas eu des contacts amicaux et/ou des activités de loisirs,
sportives, culturelles ou associatives au cours des 12 derniers mois

0 O

7. Le patient n’a pas eu des contacts familiaux au cours des 6 derniers mois

8. Le patient rencontre des difficultés dans ses gestes de la vie quotidienne, [ ]
y compris au travail

9. Le patient ne bénéficie pas d’une couverture maladie complémentaire ou []
d’une couverture prévoyance
10. Le patient n’exerce pas d’activité professionnelle
(si le patient est retraité, passer directement a la question 12)
C ) ) e L]
11. Son emploi n’est pas stable* (ne pas répondre en cas d’inactivité)
12. La situation financiére de son foyer risque d’étre déstabilisée par O
la maladie
Synthese
Le patient présente un risque de fragilité sociale [bui [1non
Le patient souhaite rencontrer une assistante sociale Cbui [1non

Si la réponse a ces 2 items est oui : Signalement au service social

COMIMCINIEQITCS & v et e e aesaaetes seseee areseves sasane sreman sessnnene s s s s s s sssscsesesesseeesee

! La notion de vivre chez soi s'oppose a celle de vivre chez un parent, un enfant une tierce personne ou dans
une institution.
2 Contrat a Durée Déterminée, temps partiel, intérim, ...
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Annexe 5 : Outil Pallia 10
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Annexe 6 : Outil de repérage précoce des difficultés sociales du patient au sein

du Centre Hospitalier Régional Universitaire de Strasbourg

v

4
»
4

Outil de repérage précoce des difficultés sociales du patientﬂﬂ
au CHRU de Strasbourg

Les ohjectif’s de cet outil expérimental

Repérer le plus précocement possible les patients présentant une vulnérabilité sociale sus-
ceptible de complexifier le déroulement du prajet thérapeutique, de 'hospitalisation, de la
préparation de la sortie ou des suites d'hospitalisation ;

Solliciter lintervention du service social dés le début de rhospitalisation afin d'engager les
démarches adaptées, dans le cadre d'une approche globale et pluridisciplinaire et d'un parte-
nariat avec les acteurs extérieurs a l'hopital (sanitaires, sociaux, médico-sociaux et adminis-
tratifs) ;

Faciliter au besoin la priorisation des interventions dans les situations présentant les niveatx
de risque les plus élevés.

Les indicateurs de vulnérabhilité sociale

Isolement social / familial ;

Absence ou insuffisance de couverture sociale ;

Proche dépendant (mineur ou majeur) restant seul au domicile du fait de Ihospitalisation du
patient ;

Logement/hébergement absent ou inadapté / interrogations sur le mode de vie ;

Difficultés dans les gestes de la vie quotidienne / perte d'autonomie nécessitant des aides a la
sortie d’hdpital ou aides extérieures défaillantes ;

Besoin d'une mesure de protection, d'un accompagnement socio-éducatif au long cours ;
Difficultés familiales, administratives, financiéres, socio-professionnelles, culturelles ;
Patient souhaitant bénéficier d'une information ou d'une intervention sociale.
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Annexe 7 : Caractéristiques des signalements et des admissions au réseau
Relience en 2017

Le réseau a recu 1039 signalements requérant une intervention de niveau 3 en 2017, dont
628 ont abouti a une admission au sein du réseau, soit un taux de 60%. Les interventions
concernaient la filiére soins palliatifs pour 612 d’entre elles, et la filiére maladie chronique

pour les 16 autres.

Caractéristiques des 628 patients admis pour une intervention de niveau 3 au sein du
réseau en 2017 (données issues du rapport d’activité du réseau Relience).

Effectifs %
Sexe :
Hommes 260 41%
Femmes 368 59%
Pathologies :
Oncologie 396 63%
Pathologies neuro-dégénératives 113 18%
Polypathologies 80 13%
Insuffisance fonctionnelle 26 1%
Autres 13 2%
Origine du signalement : 0%
Médecins généralistes 244 39%
Hopital 178 28%
EMSP 34 5%
Etablissements médico-sociaux 99 16%
Entourage, patient 43 7%
IDE libérales, pharmaciens 15 2%
HAD 2 0%
Associations d'aide a domicile 2 0%
SSIAD 8 1%
MAIA, autres réseaux, pole MND 3 0%

moyenne extrémes
Age moyen (extrémes) 78 28 2107
Délai d'inclusion 9 0a57
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Joélle BERE Toulouse, le 2 juillet 2019

La précarité est-elle un facteur de risque de signalement tardif aupres d’un réseau territorial de santé ? Etude
prospective du 1* juin au 31 octobre 2018 au sein du réseau Relience de Haute-Garonne.

Introduction : Les personnes précaires ont recours aux soins de facon plus faible et plus tardive. En 2017,
40% des signalements au réseau territorial de santé Relience de Haute-Garonne n’ont pas aboutis a une
admission, la principale raison étant le déces du patient avant 1’intervention du réseau. L.’objectif principal
était de rechercher si la précarité, selon les indicateurs définis par 1’Observatoire National de la Fin de Vie
dans son rapport « Fin de vie et précarités », est un facteur de risque de signalement tardif au réseau Relience
(RR) dans le cadre des soins palliatifs. L.’objectif secondaire était d’amplifier la recherche de la précarité en
associant des critéres secondaires issus de la littérature. Matériel et méthodes : Nous avons réalisé une étude
observationnelle prospective, les signalements recus par le RR du 1* juin au 30 septembre 2018 ont été
analysés et suivi jusqu’a 1I’admission le cas échéant. Les patients qui n’étaient pas admis au sein du réseau ou
qui décédaient dans les 30 jours suivant le signalement malgré leur admission étaient assignés au groupe des
signalements tardifs (ST), les autres patients au groupe des signalements précoces (SP). Résultats : 179
patients ont été inclus dans 1’étude. Les patients en situation de précarité selon le critére de jugement principal
représentaient 45% de la population étudiée, 48% dans le groupe ST et 43% dans le groupe SP (p=0.606). En
censurant les données des patients pour lesquels le statut de précaire n’était pas certain et en étendant la
recherche de la précarité a I’aide des critéres secondaires, une précarité €tait retrouvée chez 67% des inclus,
82% du groupe ST et 56% du groupe SP avec une différence significative (p=0.002). Conclusion : Cette étude
n’a pas retrouvé d’association entre la précarité et les ST sur le critére de jugement principal, cependant la
différence devient significative en prenant en compte les criteres secondaires. La faible puissance de I’¢tude
liée aux données manquantes touchant principalement le groupe ST ne permet pas de conclure. La réalisation
d’une étude plus puissante et multicentrique pourrait permettre d’apporter un éclairage sur la relation entre les
ST a un réseau territorial de santé et la précarité.

Mots-clés : soins palliatifs, réseau territorial, difficulté d’acces aux soins, précarité

Is precariousness a risk factor for late reporting to the Haute-Garonne care network? Prospective study from
June 1% to October 31%, 2018.

Introduction: Precarious people have been reported to have a weaker and later use of care. In 2017, 40% of
reports to the Haute-Garonne care network Relience did not lead to an admission, the main reason was the
death of the patient before the intervention of the network. The main aim was to investigate whether
precariousness, according to the indicators defined by the National End of Life Observatory in its report "End
of life and precariousness", is a risk factor for late reporting to the network Relience (NR) in the context of
palliative care. The secondary aim was to amplify the search for precariousness by associating secondary
criteria from the literature. Material and methods: We carried out a prospective observational study, the
reports received by the NR from June 1st to September 30th, 2018 were analyzed and followed until admission
if it happened. Patients who were not admitted to the network or who died within 30 days after being reported
despite admission were assigned to the late reporting (LR) group, the remaining patients to the early reporting
(ER) group. Results: 179 patients were included in the study. Patients with precariousness by primary
endpoint accounted for 45% of the study population, 48% in the LR group, and 43% in the ER group
(p=0.606). By censoring the data of patients for whom precarious status was not certain and by extending the
search for precariousness using secondary criteria, precariousness was found in 67% of included patients, 82%
in the LR group and 56% in the ER group with a significant difference (p=0.002). Conclusion: This study did
not find an association between precariousness and LR on the main endpoint, however the difference becomes
significant by taking into account the secondary criteria. We can not conclude because of the low power of
the study related to missing data mainly affecting the LR group. A more powerful and multi-center study could
bring more information on the relationship between LR to a palliative care network and precariousness.
Keywords : palliative care, care network, access to health care, precariousness, precarity
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