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I. ABREVIATIONS

AEG : Altération de I’Etat Général

ARH : Agence Régionale de I’Hospitalisation

ARS : Agence Régionale de Santé

ANAES : Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé
CHU : Centre Hospitalier Universitaire

CNAMTS: Caisse Nationale de I’ Assurance Maladie des Travailleurs Salariés
CNOM : Conseil National de I’Ordre des Médecins

DTA : Démence Type Alzheimer

EDME : Etat De Mal Epileptique

EHPAD : Etablissement Hospitalier pour Personnes Agées Dépendantes
EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs

FNASS : Fonds National d’Action Sanitaire et Sociale

HAD : Hospitalisation A Domicile

HAS : Haute Autorité de Santé

HJD : Hopital Joseph Ducuing

ICR : Institut Claudius Régaud

IDEL : Infirmiére Diplomée d’Etat Libérale

LISP : Lits Identifiés en Soins Palliatifs

MAD : Maintien A Domicile

MDR : Maison de retraite

MG : Médecin Généraliste

MT : Médecin Traitant

OAP : (Edéme Aigii Pulmonaire

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

PAC : Port-A-Cath®

PDS : Permanence des Soins



POEMS : Syndrome dont I’acronyme est « P » : polyneuropathie, « O » : organomégalie,
« E » : endocrinopathie, « M » : monoclonal protein, « S » : skin changes (anomalies
cutanées)

RR : Réseau Relience

SFAP : Société Frangaise de Soins Palliatifs

TDR : Troubles Du Rythme (cardiaque)

URCAM : Union Régionale des Caisses d’ Assurance Maladie

USP : Unité de Soins Palliatifs



II. INTRODUCTION

L’espérance de vie est en constante augmentation [1], les personnes en perte
d’autonomie, ou avec une maladie incurable sont donc parallélement de plus en plus
nombreuses [2]. C’est ainsi que les situations de personnes en fin de vie se multiplient, dans
un pays vieillissant. Depuis les années 1970, avec les progrés du corps médical, le
déplacement du lieu de fin de vie s’est fait vers 1’hopital au détriment du domicile [3] ;
pourtant, la volonté de mourir a la maison reste un désir fort. Aujourd’hui, le lieu de déces
touche essentiellement le milieu hospitalier a 57,5% en 2011 ; cependant, une proportion de
36,7% concerne directement le médecin généraliste avec 11,6% de décés qui ont lieu en
maison de retraite (en hausse) et 25,1% au domicile (en baisse) [4].

Pour permettre de répondre a cette demande, la gestion de la personne en situation
palliative requiert ’intervention d’un soutien pluridisciplinaire, y compris 1’étayage de
I’entourage, pour une prise en charge globale de qualité de la personne humaine. C’est dans
cette optique que les réseaux de soins palliatifs ceuvrent [5]. Afin que ce maintien au domicile
puisse se réaliser, certains ingrédients sont indispensables : la disponibilit¢ d’une équipe
professionnelle de proximité, la capacité de I’entourage a assurer ce maintien, la coordination
des professionnels au domicile avec 1’expertise d’une €quipe spécialisée en soins palliatifs,
I’expertise sociale, I’accompagnement psychologique éventuel, ou la mise en lien avec des
bénévoles d’accompagnement [5]. Le maillage territorial de réseaux en soins palliatifs existe,
avec particulicrement en Haute-Garonne, le réseau Relience.

Ainsi, dans notre premiére partie, présentons-nous le réseau de soins palliatifs, et ses
missions, avec notamment ’anticipation des besoins d’hospitalisation ; puis notre deuxiéme
partie s’attache a décrire 1’étude que nous avons menée en Haute-Garonne.

L'objectif de ce travail est d'essayer de comprendre quels peuvent étre les facteurs
déterminants conduisant a 1' hospitalisation non programmée et/ou non anticipée d'un patient
inclus dans le réseau Relience.

\ r

L’objectif secondaire s’attachera a étudier le lieu d’hospitalisation des patients :
passage aux urgences, ou hospitalisation directe dans des lits dédiés, unités de soins palliatifs.



III. PREMIERE PARTIE :

PRESENTATION GENERALE DES SOINS PALLIATIFS

1. DEFINITIONS

Les soins palliatifs sont définis dans la littérature par de nombreuses définitions, tant ils
regroupent des champs variés de 1’humain, allant de 1’aspect médical bien-sir vers des
sphéres plus larges de psychologie, d’éthique, et également 1égaux faisant ainsi apparaitre a la
fois toute la complexité et la richesse de leur interdisciplinarité.

Ainsi, depuis les années 1980, ils représentent «le suivi et la prise en charge de patients
atteints d'une maladie active, progressive, dont le stade est trés avancé et le pronostic tres
limité, et dont le traitement vise au maintien de la qualité de vie» (Cicely Saunders, [6,7]) ;
puis, pour 1’Organisation Mondiale de la Santé¢ (OMS), en 1990, ce sont des « soins actifs et
complets donnés aux malades dont l'affection ne répond plus au traitement curatif. La lutte
contre la douleur et les autres symptomes, ainsi que la prise en considération des problémes
psychologiques, sociaux et spirituels sont primordiaux " [7,8].

En France, la loi du 9 juin 1999 marque I’implication des pouvoirs publics dans cette
discipline ; ils « sont 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 a soutenir son entourage » [9].

En 2002, I’Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Sant¢ (ANAES) les définit
comme « des soins actifs, continus, évolutifs, coordonnés et pratiqués par une équipe pluri
professionnelle. Ils ont pour objectif, dans une approche globale et individualisée, de prévenir
ou de soulager les symptomes physiques, dont la douleur, mais aussi les autres symptomes,
d’anticiper les risques de complications et de prendre en compte les besoins psychologiques,
sociaux et spirituels, dans le respect de la dignité de la personne soignée.

Les soins palliatifs cherchent a éviter les investigations et les traitements déraisonnables et se
refusent a provoquer intentionnellement la mort. Selon cette approche, le patient est considéré
comme un étre vivant et la mort comme un processus naturel.

Les soins palliatifs s’adressent aux personnes atteintes de maladies graves évolutives ou
mettant en jeu le pronostic vital ou en phase avancée ou terminale, ainsi qu’a leur famille ou a
leurs proches.

Des bénévoles, formés a I’accompagnement et appartenant a des associations qui les
sélectionnent peuvent compléter, avec I’accord du malade ou de ses proches, I’action des
€quipes soignantes » [10].

I1 faut également noter que soins curatifs et palliatifs sont parfois entremélés, lors de la prise
en charge du patient, ceci dans le cadre de la continuité des soins, ce qui peut permettre
parfois de faire diminuer le niveau d’angoisse ressentie, puisque les soins palliatifs
confrontent tant le patient, son entourage, que les professionnels soignants aux concepts de
mort, de vie, au sens de la vie... [11,12].

Puis, par extension et complémentarité, en lien avec la cancérologie, les soins de support
viennent s’ajouter dans cette large définition ; ils sont « une organisation et non une discipline
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visant a intégrer une approche spécialisée et généraliste, pour une meilleure efficience et
efficacité des soins, pour une meilleure cohésion des €quipes autour du malade. » et aussi
«une tentative de mise en lien» entre la cancérologie et les soins palliatifs et
I’accompagnement ». [13,14]

Pour résumer, le terme « palliatif » a considérablement évolué ces 30 derniéres années :

- faisant d’abord référence, dans les années 80 aux soins spécifiques apportés aux
personnes en fin de vie ;

- pour s’élargir la décennie suivante en une véritable démarche palliative incluant
désormais les soins de confort,

- et enfin, plus récemment, le terme de médecine palliative intégrant les soins de support
dans une prise en charge encore plus globale, prenant en compte non seulement les
symptomes mais également le retentissement sur la vie de la personne dans son
environnement, ceci dans 1’objectif de vivre au mieux jusqu’au moment du déces.

2. CADRE LEGISLATIF

La loi du 9 juin 1999 [9] vise a « garantir le droit d’acces aux soins palliatifs et introduit dans
le code de santé publique un livre préliminaire sur les droits de la personne malade et des
usagers du systeme de santé » ; elle est ensuite complétée par :

- la loi dite « Kouchner » du 4 mars 2002 [15] « relative aux droits des malades et a la
qualité du systeme de santé » en instaurant une meilleure représentation des usagers au
sein des grandes institutions de la santé¢ mais également en donnant droits aux patients
d’accéder directement a leur dossier médical

- et la loi dite Léonetti [16] « relative aux droits des malades et a la fin de vie » qui
modifie le code de Santé Publique et le Code de I’ Action Sociale et des Familles.

La circulaire du 19 février 2002, relative a 1’organisation des soins palliatifs et de
I’accompagnement, visant a garantir le droit a ’accés aux soins palliatifs [17], expose les
objectifs du second plan quadriennal de développement des soins palliatifs (publi¢ le 22
février 2002) :

- le respect du choix des malades sur les conditions et le lieu de leur fin de vie,

- l'adaptation et la diversification de 1'offre territoriale de soins palliatifs et 'articulation
entre les différents dispositifs, structures, et instances concernées;

- la promotion du bénévolat d’accompagnement par 1’intermédiaire des associations.

Cette circulaire pose également les principes généraux d’organisation des soins palliatifs, a
domicile comme en établissement de santé, et précise clairement la place centrale et le role du
médecin généraliste (MG) : « Le médecin généraliste, pivot de la prise en charge du patient, a
vocation a accomplir cette mission (de garantir l'interdisciplinarité, la continuité thérapeutique
et le soutien de 1'entourage des patients en fin de vie pendant toute la durée des soins palliatifs
et de 1'accompagnement) ».



En janvier 2004, une conférence de consensus sensibilise sur I’approche globale et
multidisciplinaire des patients et sur la place de I’entourage qui doit étre reconnue et
préservée, afin d’éviter des deuils pathologiques [18].

Puis en mars 2008, les orientations de la politique de soins palliatifs sont établies par deux
circulaires, précisant 1’organisation des soins pour les milicux hospitaliers ainsi que pour les
réseaux [19,20]. Et en juin, est publi¢ un nouveau programme de développement des soins
palliatifs 2008-2012 résumé en 3 mesures phares :

- «la traduction du souhait 1égitime des Francais de pouvoir choisir le lieu de la fin de
sa vie avec 1’ouverture massive du dispositif palliatif aux structures non hospitaliéres,
(établissements sociaux et médicaux sociaux accueillant des personnes agées,
domicile).

- I’amélioration de la qualité de I’accompagnement, en portant une attention particuliére
a la douloureuse question des soins palliatifs pédiatriques, qui concerne plusieurs
milliers de familles chaque année.

- enfin, la diffusion de la culture palliative au moyen d’une grande campagne de
communication a destination des professionnels et surtout du grand public » [21].

Concernant I’aspect financier, la circulaire du 22 mars 2000 de la Caisse Nationale de

I’ Assurance Maladie des Travailleurs Salariés (CNAMTS) [22] établit la contribution du
Fonds National d’Action Sanitaire et Sociale (FNASS) pour la mise en place de mesures de
maintien a domicile des personnes en soins palliatifs, complétée par la circulaire du 4 février
2003 [23].

En sus de ce versant organisationnel, les soins palliatifs amenent a des questionnements et a
une démarche éthique. Leur développement est hétéroclite au sein de 1’Europe, avec par
exemple en Suisse ou aux Pays-Bas la possibilité d’avoir recours a 1’euthanasie ou au suicide
assisté ; quant en France, le débat et la réflexion restent « ouverts ». C’est ainsi que la loi dite
« Léonetti », du 22 avril 2005, précise les droits et organise les pratiques lors la fin de vie
[16]. « Cette loi condamne 1’obstination déraisonnable. Elle donne le droit au patient de
refuser un traitement. Elle précise que tous les moyens thérapeutiques doivent étre mis en
ceuvre pour soulager la douleur. Elle permet a chacun d’exprimer a 1’avance ses souhaits
concernant l'organisation de sa fin de vie. Si le malade est inconscient, I’arrét ou la limitation
du traitement ne peuvent étre décidés que dans le cadre d’une procédure collégiale et aprés
consultation d’un proche ou d’une "personne de confiance" préalablement désignée par le
malade » [24].

Enfin, en janvier 2010, le Conseil National de 1’Ordre des Médecins (CNOM) a modifié
I’article 37 du Code de Déontologie Médicale [25] qui apporte des précisions concernant
I’obstination déraisonnable, [’abstention thérapeutique, la procédure collégiale et
I’information des proches lors de la limite ou de I’arrét de traitements, 1’accompagnement et
le soulagement du patient, ainsi que 1’information de I’entourage.



3. LES DIFFERENTES STRUCTURES DE SOINS PALLIATIFS

Elles sont définies et précisées dans les circulaires du 19 février 2002 [17] et du 25 mars 2008
[19].

- Les Unités de Soins Palliatifs (USP) : sont des unités dont ’activité est spécifiquement
et exclusivement le soin palliatif ; leur mission est triple : soins et accompagnement,
formation et recherche. Les patients y sont accueillis de fagon temporaire ou permanente,
selon des critéres d’admission multiples et complexes, comme par exemple des symptomes
réfractaires, des souffrances morales ou socio-familiales particuliérement délicates, des
situations ou se posent des questions éthiques. L’ensemble de leur activité se fait grace a une
équipe pluridisciplinaire, au travers d’un projet de service ; elles sont la structure de référence
et de recours pour les Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP), les établissements
disposants de Lits identifiés en Soins Palliatifs (LISP) et les équipes de coordination des
réseaux de soins palliatifs.

D’apres les chiffres 2013 issus du bilan du programme national de développement des soins
palliatifs 2008-2012 [26], il existe a ce jour 122 USP (soit 1176 lits), dont 2 en Haute-
Garonne, a Toulouse, I'une a I’Hopital Joseph Ducuing (au centre régional
d’accompagnement et de soins palliatifs), I’autre au sein du Centre Hospitalier Universitaire
(CHU) (site de Purpan) [27].

- Les LISP : se situent dans des services qui sont confrontés a des situations de fin de
vie, a des déces fréquents, et dont I’activité n’est pas exclusivement dédi¢e a des soins
palliatifs. L’équipe n’est pas spécialisée en soins palliatifs mais se compose d’un minimum de
personnes formées. Les patients accueillis peuvent venir d’autres services ou du domicile. Les
médecins traitants (MT) des patients hospitalisés sont associ€s a la prise en charge. Une partie
des LISP est organisée en unité fonctionnelle se rapprochant des USP avec une équipe dédi¢e
exclusivement, ce qui est par exemple le cas en Haute-Garonne dans les cliniques Moni¢ et de
Lagardelle/Leze.

Le bilan du programme national de développement des soins palliatifs 2008-2012 [26] fait
¢tat de 5057 LISP sur le territoire francais.

- Les EMSP : sont pluridisciplinaires, rattachées a un établissement de santé ; elles se
déplacent aupreés du patient au domicile ou dans les Etablissements Hospitaliers pour
Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) notamment dans les zones peu ou pas couvertes pas
les réseaux, afin d’apporter des conseils et du soutien en soins palliatifs aux équipes
soignantes sur les aspects somatiques, psychologiques, socio-familiaux et spirituels.
Elles fonctionnent au minimum 5 jours sur 7 et participent a la permanence de la réponse en
soins palliatifs et accompagnement, dans le cadre des réseaux de soins palliatifs quand ils
existent. Le bilan du programme national de développement des soins palliatifs 2008-2012
comptabilise 418 EMSP en France [26].

- Les résecaux de soins palliatifs : sont composés d’une équipe de coordination
permettant de mobiliser et mettre en lien les ressources sanitaires et sociales autour des
besoins des personnes (grace aux EMSP, USP, Hospitalisation a Domicile (HAD),
notamment) tout en respectant le désir des patients concernant le choix du lieu de vie, du lieu
de soin et bien-sir du médecin traitant qui reste le coordinateur de 1’équipe a domicile. Ils
offrent des ressources complémentaires en professionnels de santé (psychologues,
ergothérapeutes, travailleurs sociaux). Ils permettent 1’acces a une expertise en soins palliatifs
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et peuvent aider a la continuité de la prise en charge entre le domicile et 1'hdpital (et
inversement) et faciliter 1’organisation de la permanence des soins. L'équipe de coordination
ne se substitue ni a I'équipe a domicile, ni a I'équipe interne d'une structure de soins palliatifs.

Leurs missions sont les suivantes :

» Conseils, soutien et appui des intervenants a domicile,

» Continuité des soins, (24h/24)

» Coordination (entre I’ensemble des intervenants y compris les bénévoles, et les
structures de santé),

» Formation continue des acteurs et des équipes,

» Communication et systéme d’information (cahiers de liaison, échelles
d’évaluation des symptomes, systeme de permanence téléphonique pour
urgences et conseils),.

» Evaluation (a 1’aide d’indicateurs déterminés en accord avec les acteurs de

soins, les représentants des usagers de la santé et les représentants de 1’ Agence
Régionale d’Hospitalisation (ARH) [désormais Agence Régionale de Santé
(ARS)] et ’'Union Régionale des Caisses d’ Assurance Maladie (URCAM).

Le bilan du programme national de développement des soins palliatifs 2008-2012 a permis de
recenser 26 réseaux en France. La Région Midi-Pyrénées est dotée d’un réseau dans chacun
de ses 8 départements [26,27] : Relience (Haute-Garonne), Arcade (Haute-Pyrénées),
Palliance (Aveyron), EMDDSP (Gers), Palliadol (Tarn-et-Garonne), ICARE (Lot), Résopalid
(Tarn), Accords (Aricge).

Le réseau de soins palliatifs de Haute-Garonne, réseau Relience [28], est composé d’une
équipe pluridisciplinaire permanente, avec des médecins, un infirmier coordonnateur, une
psychologue, une assistante sociale, des secrétaires ; il existe également plusieurs équipes
d’appui, dont I’objectif est, outre 1’évaluation lors de I’inclusion, le suivi régulier au domicile
du patient, dans sa dimension globale : médicale et paramédicale, mais aussi économico-
sociale.



IV. MOTIFS D'HOSPITALISATION DES PATIENTS INCLUS DANS LE RESEAU
DE SOINS PALLIATIFS RELIENCE DE HAUTE-GARONNE

ETUDE DE 107 HOSPITALISATIONS SUR 6 MOIS EN 2011-2012

1) MATERIEL ET METHODES :

Nous avons réalisé une étude épidémiologique rétrospective, descriptive et observationnelle,
pendant 6 mois, sur des cas consécutifs d’hospitalisation de patients accueillis dans le Réseau
Relience (RR) des 26/09/2011 au 25/03/2012 inclus, avec un minimum d'inclusion de 100
hospitalisations de patients inclus dans la file active, en excluant de notre étude les patients
gérés par 1'équipe de Saint-Gaudens pour des raisons de simplification géographique, ceci
avec l'accord du réseau.

Les criteres de jugement ont été les suivants :

v' Le critére de jugement principal était les motifs d’hospitalisation en urgence : « non
programmeée et/ou non anticipée »

v" Le critére de jugement secondaire a concerné le lieu d’orientation du patient
hospitalisé, et en particulier s’il y a eu passage par un service d’urgences.

Chaque hospitalisation €tait recensée par 1'équipe de coordination de Relience, dans le cadre
de leur suivi périodique de chaque patient inclus ou lors d'appels de professionnels ou de
l'entourage aupres du réseau, et notée sur une liste.

Environ, tous les 10 jours, les recueils d'informations ( annexe 1) étaient relevés dans les
dossiers des patients du réseau, puis un questionnaire ( annexe 2) destiné au médecin traitant
¢tait envoyé par courrier postal, accompagné d'une lettre en expliquant l'intérét. Si aucun
retour de questionnaire n'avait eu lieu dans les 2 semaines suivantes, une relance téléphonique
¢tait alors réalisée aupres de ce méme médecin traitant.

La population incluse a été décrite lors du recueil auprés du RR par des données quantitatives
et qualitatives: age, sexe, pathologie principale, lieu de vie, motifs d’hospitalisation, initiateur
de la demande, moments de [’hospitalisation (jour/nuit; jour de semaine), lieu
d’hospitalisation, médecin traitant (MT), établissement référent.

Parallelement, ont été recueillis auprés du réseau différents chiffrages hebdomadaires :
nombre de patients inclus, nombre d'hospitalisés, nouvelles hospitalisations ; sortis du réseau.
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L’analyse statistique s’est déroulée de la fagon suivante :

La saisie des données et I’analyse des données (via des tableaux croisées dynamiques) ont €té
réalisées avec le logiciel EXCEL.

L’analyse statistique principale reprenait les données des questionnaires regus avec :
I’initiateur de I’hospitalisation, le lieu, le(s) motif(s), la notion d’intervention du RR (annexe
2). A noter que la rubrique des motifs d’hospitalisation de notre questionnaire a été établie a
partir des éléments requis pour I’admission en LISP (annexes 3 et 4). Nous avons demandé¢ au
MT d’apporter des précisions (texte libre) sur chacun de ces items, ce qui nous a permis de
regrouper les motifs d’hospitalisation afin de pouvoir les analyser plus précisément.

2) RESULTATS

Notre étude a permis d’inclure 107 hospitalisations, concernant 90 patients, puisque 15
patients ont été hospitalisés 2 fois et 1 hospitalisé 3 fois.

Sur cette période, le réseau comportait chaque semaine dans sa file active une moyenne de 96
patients et de 12 hospitalisations, dont environ 1/3 de nouvelles hospitalisations (environ 4
nouvelles hospitalisations par semaine).

a) Concernant les questionnaires

Nous avons pu recueillir 66 questionnaires, soit un taux de réponse de 61.68%. Seuls 2
questionnaires n’étaient pas exploitables (car les motifs de relatés sur le questionnaire ne
correspondaient pas au motif d’hospitalisation recensé aupres du RR), ce qui ramenait un taux
de questionnaires exploitables a 59,81%.

Parmi ces 64 questionnaires exploitables, 62 patients étaient concernés (2 patients ont été
hospitalisés 2 fois au cours des 6 mois d’étude), répartis en 35 femmes et 27 hommes et pour
la notion d’urgence en particulier qui nous intéresse : 32 hospitalisations en urgence sur 64,
soit 50%.

L’autre moiti¢ des hospitalisations était donc programmée selon la répartition qui suit:

v" Pour phase palliative terminale, a 62,5 % (20 cas/32)
v Pour soins ou investigations a 21,87 % (7/32)
v Pour du répit a 15,62 u (5/32)
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A PROPOS DU CRITERE DE JUGEMENT PRINCIPAL

Les motifs (cf annexes 3 et 4) étaient parfois multiples pour une méme hospitalisation, nous
avons choisi de comptabiliser chacun des motifs (soit un total de 62), et retrouvé (figurel) :

- la demande de I’entourage a 19,35% (12 fois/62)

- ’indice de gravité (statut OMS supérieur a 2) : 17,74% (11 fois/62)

- la demande du patient : 16,13% (10 fois/62)

- des symptomes majeurs d’inconfort : 16,13% (10 fois/62)

- des critéres médicaux concernant la pathologie principale (symptémes) : 12,90% (8
fois/62)

- une problématique sociale complexe : 6,45% (4 fois/62)

- une charge en soins trop lourde : 4,83% (3 fois/62)

- des problématiques éthiques complexes : 1,61% (1 fois/62)

- d’autres motifs : 4,83% (3 fois : « patiente de 51 ans atteinte d’un adénocarcinome
mammaire ne souhaitant pas décéder au domicile en présence de son jeune fils » ;

« impossibilité momentanée de maintenir a domicile un patient de 58 ans atteint de
métastases cérébrales d’un mélanome faisant des crises comitiales » ; et « patiente de 77

ans atteinte d’un adénocarcinome colique présentant une thrombose bilatérale des artéres
iliaques »)

Ce qui représentait 82,25% (51 fois) pour les 5 motifs principaux en téte de liste.

m > @ < O 2

— " »w O

PAR CUMUL DE MOTIFS

1 12 -
B Demande entourage
10 - B OMS 2et+
Symptome inconfort
8 -
B Demande patient
6 - M Patho ppale
Pb social cplx
4 -
Charge IDE ++
2 - Autre motif
0 - Pb éthique cplx

Figure 1 : Nombre d’hospitalisations par motifs
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Parmi les premiers motifs précisés en texte libre par les MT (regroupés par théme), nous
retrouvions au niveau du questionnaire (figure2):

Q\ OQ~ <

v Vide (il n’y a pas eu de précision par le MT) : 31,25% soit 10/32
v AEG : 21,88%, soit 7cas/32 (seul 4 ; avec douleur : 3)
v’ Respiratoire : 12,5% soit 4/32 (dont 1 avec syndrome infectieux)
v Hémorragie : 9,38%, soit 3/32 (seul : 1 ; avec douleur : 1 ; avec AEG : 1)
v" Fin de vie : 6,25%, soit 2/32
v Infectieux : 6,25%, soit 2/32
v’ Cardiovasculaire (CV) : 3,13% ou 1/32 (thrombose iliaque bilatérale)
v Chute : 3,13% ou 1/32
v" Neuropsychiatrique : 3,13% ou 1/32 (comitialité)
v’ Patients : 3,13% ou 1/32 (isolement)
PAR MOTIF N°1
N H 10
00
M S 7
B P
R I 4 x
E T I - 2 2
1 1 1 1
IE BN N e
& & N o)

&

N &

Figure 2 : Motifs précisés par texte libre.
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Dans certains cas (6/32), un second motif intervenait dans la décision d’hospitalisation, il

s’agissait de (figure 3) :

v Douleur : 3/32 (9,38%)
v AEG:1/32 (3,13%)

v Digestif : 1/32 (3,13%)
v Infectieux : 1/32 (3,13%)

m>» m < 0 2

- 9" »w O =x

PAR MOTIF N°2

DLR AEG DIG INF

Figure 3 : Autres motifs concomitants

L’initiateur de la demande d’hospitalisation était (figure 4) :

o

Le Médecin Généraliste (MG) seul dans 11cas/32, soit 34,38% ; et dans
3cas/32 conjointement avec le RR

L’entourage (E) seul dans 7cas/32, soit 21,88%, puis conjointement avec le
MT dans un seul cas sur 32 (3,13%), et également dans un seul cas sur 32 avec
I’aide du RR (3,13%)

L’Infirmiére libérale diplomée d’Etat (IDEL) seule dans 6,25% (2 cas), et dans
un seul cas avec le RR

Le Patient (P) seul dans 2 cas/32 (6,25%), et avec la demande conjointe de
I’entourage dans 1cas/32, soit 3,13%)

Autres intervenants seuls : le centre 15 dans 2cas /32, soit 6,25%) et le RR
dans Icas/32 (3,13%)
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PAR INITIATEUR SEUL

NOMBRE D'HOSPITALISATIONS

Figure 4 : Initiateur de la demande d’hospitalisation.

L’appel au RR était retrouvé dans 12 cas (37,5%), non réalisé dans 19 cas (59,37%), pour 1
cas questionnaire non rempli sur cette question. Parmi ces 19 cas ou le RR n’est pas inclus
dans I’organisation de I’hospitalisation, nous avons retrouvé que c¢’était essentiellement le MT
qui en avait été I’initiateur dans 9 cas, suivi par ’entourage dans 5 autres cas.
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EN CE QUI CONCERNE LE CRITERE DE JUGEMENT SECONDAIRE
Nous avons analysé que le lieu d’orientation était par ordre décroissant (figure 5) :

v Un Service d’urgence : dans 17 cas/32 (53,13%),

dont 10 cas/32 (31,25%) en CHU (2 cas a Purpan, 8 a Rangueil),
5 cas/32 a HID (15,63%) et

2 cas/32 en clinique privée (Occitanie)

Puis 11 cas/32 (34,37%) directement dans le service référent dont 6 cas a I’ICR, 2 cas
en hématologie Purpan, 2 cas en pneumo, 1 cas en oncologie)

Enfin, dans une unité de soins palliatif (USP) : dans 4 cas/32, soit 12,5% (dont 1 seul

dans 1’établissement référent), avec 3 cas accueillis sur I’unité d’HJD et 1 cas celle de
Casselardit.

PAR LIEU D'ORIENTATION

B USPOULISP = SERVICE REFERENT SERVICE URGENCE

Figure 5 : Lieu d’hospitalisation

Il en résultait donc que la moiti¢ des hospitalisations non programmées de patients en soins
palliatifs était orientée dans un service d’urgence.

Parmi ces cas, nous avons analysé les groupes de motifs précisés suivants (texte libre) :

v' AEG : 4/17 dont seul 2, avec douleur 1 et avec syndrome occlusif 1
v’ Respiratoire : 4/17 dont 1 avec syndrome infectieux

v' Hémorragique : 2/17 dont 1 avec douleur (1 épistaxis, et 1 hémoptysie)
v' Vides : 2/17

16



v' Chute : 1/17

v' Cardiovasculaire : 1/17 (thrombose iliaque bilatérale)
v Fin de vie : 1/17

v Neuropsychiatrique : 1/17 (comitialité)

v’ Patient : 1/17 (isolement)

b) Autres résultats

CONCERNANT LES 32 CAS
D’apres les données issues du RR (car cette donnée n’était pas demandée dans le
questionnaire), les principales pathologies dont soufraient les 32 patients hospitalisés en
urgence étaient (figure 6) :
. Un adénocarcinome bronchique, pour 6/32, soit 18,75%

. Un adénocarcinome mammaire, pour 3/32, soit 3,38%

. Pour 2/32, un adénocarcinome soit colique, soit prostatique, rénal, ovarien, ou un
cholangiocarcinome, soit 6,25% chacun

. D’autres pathologies n’étaient retrouvées que dans 1/32 cas (3,13%)

Figure 6 : Pathologies principales des patients hospitalisés.
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CONCERNANT LES 107 CAS D’HOSPITALISATION (données issues du RR)
Il y a eu 50 cas d’hospitalisations non programmées sur 107, soit 46,73%.

L’initiateur de la demande d’hospitalisation parmi ces 50 cas était :
. le MT dans 16 cas/50 (32%)
. ’entourage dans 11 cas/50 (22%)
. non recensé dans 6 cas/50 (12%)
. IDEL dans 5 cas/50 (10%)
. le patient ou la MDR dans 4 cas/50 (8%)
. Le centre 15 dans 2 cas/50 (4%)
. Et Ie RR ou autre (médecin hospitalier) dans 1 cas/50 (2%)

Le lieu d’orientation était préférentiellement (78%, soit 34 cas/50) un service d’urgence, avec
38% (19 cas/50) dans un service d’urgence du CHU, 14% (7 cas/50) aux urgences de
I’Hopital Joseph Ducuing, et 16% (8/50) dans des urgences de cliniques privées.

Les 32% (16/50) des patients restants avaient été directement recus en service (dont a
I’Institut Claudius Régaud (ICR) pour 14%, soit 7/50).

Les motifs regroupés par famille étaient les suivants :

> respiratoire 14 cas/50 (dont 3 cas avec un autre motif :1 avec embolie pulmonaire, 1
avec dlr, et 1 li¢ a I’entourage dans une situation de fin de vie), soit 28%
> cardiovasculaire dans 7 cas/50 (dont 1 cas avec autre motif : soins), soit 14%

e 6 cas/50 d’AEG (dont 5 avec autre motif : douleur, infectieux, trouble du
comportement, isolement social du patient, trouble respiratoire), soit 12%

e .4 cas/50 pour les motifs de chute, syndrome hémorragique, neuropsychiatrique
(trouble du comportement, état de mal épileptique (EDME), trouble de la
vigilance), soit 8% pour chacun de ces 4 motifs

e 3 cas/50 d’infection, soit 6% et également 3 cas (6%) pour symptome digestif
(syndrome occlusif)

e 2 cas/50 pour soins et €également 2 cas pour motif li¢ au patient (anxiété et
isolement social), soit 4%

e douleur 1 cas/50

Les pathologies initiales dont souffraient les patients étaient a:

» 18% (9 cas/50) un adénocarcinome bronchique

» 10% (5 cas/50) un adénocarcinome mammaire

» 6% (3 cas/50) un adénocarcinome colique, mais aussi prostatique, rénal et
cholangiocarcinome

» 4% (2 cas/50) un adénocarcinome oesophagien, et ovarien
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» 2% (1 cas/50) une autre pathologie (adénocarcinome endométrial, gastrique, orophar,
carcinome utérin, une chorée de H, démence vasculaire, une DTA, glioblastome
cérébral, POEMS.....)

L’age moyen des patients étaient de 65,82 ans, avec la répartition suivante selon le sexe :
. 64,81 ans pour les femmes
. 67 ans pour les hommes

Le lieu de vie des patients était :
. le domicile pour 86% (43/50)
.un EHPAD dans les 14% restants (7/50)
La répartition des hospitalisations s’est majoritairement faite le jour : a 86 % (43 cas)
Les jours de semaine concernés par les hospitalisations étaient pour :
» 22% (11 cas, dont 1 mardi féri¢) un mardi
» 20% (10 cas) le vendredi (V) et également 20% le samedi (S)
» 14% (7 cas) le dimanche (D)
» 10% (5 cas) le lundi et le jeudi
> 4 Soit une répartition concentrée en fin de semaine (V+S+D) a 54% (27 cas), et un

pic en semaine le mardi a 22% (11 cas)

L’hospitalisation non programmée ne s’est faite qu’a 14% (7 cas/50) dans I’établissement
référent dans le suivi du patient.

3) DISCUSSION

a) Concernant les résultats des questionnaires

Le motif principal conduisant a I’hospitalisation des patients inclus dans le RR est la demande
de I’entourage (19,35%); pour des problématiques (lorsqu’elles sont précisées) d’AEG et
respiratoires essentiellement, mais aussi hémorragiques ou douloureuses.

S’ajoutent a cela le statut OMS ¢€levé du patient en second lieu (17,74%), puis la demande du
patient lui-méme (16,13%) et enfin les symptdmes, d’inconfort (16,13%) ou liés a la
pathologie principale (12,9%).

L’entourage est donc, en premier lieu, demandeur d’hospitalisation pour des problématiques
d’AEG (cumul des motifs 1 et 2 d’AEG : 8/32, soit 25,01%): ce qui est un peu surprenant
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puisque par définition ceci n’est pas un critére médical d’urgence ; il s’agit donc plutot d’une
«urgence ressentie », ceci traduisant donc un certain degré d’épuisement.

Comment faire face a cet épuisement ?

Tout d’abord, il existe des hospitalisations de répit (qui ne représentent qu’un peu plus de
15% des hospitalisations programmeées); ensuite, I’anticipation de ce besoin d’hospitalisation
est également indispensable : ces deux parametres sont évalués lors de I’inclusion du patient
dans le réseau, et également lors des visites de suivi [15]. Bien entendu cela passe aussi par
les visites a domicile du médecin traitant.

Quelles peuvent en étre les origines?

Un défaut de cheminement sur 1’acceptation de la maladie incurable, et le processus pourtant
naturel qu’est la mort ? La mise en place de réactions de défense, dans les interactions inter-
humaines quant a la difficulté¢ de faire face aux derniers instants du patient? Pour tenter de
répondre a ces questionnements, une nouvelle discipline se développe depuis une dizaine
d’années : la proximologie. C’est le domaine qui étudie les modalités, limites, conséquences
de I’engagement de I’entourage de la personne malade ou dépendante, engagement qui se
révéle ne pas toujours étre si « naturel » qu’il pourrait paraitre. Ainsi Hugues Joublin,
« I’inventeur » du concept de proximologie, tente —t’il d’exposer « pourquoi la question de
I’identité, de la place et du réle du proche dans notre systtme de santé contemporain est
devenue critique en ce début de siecle » [29] et affirme qu’il existe trois raisons qu’il qualifie
d’urgentes a prendre en considération les proches: «la premiere est démographique et
¢pidémiologique. Nos populations vieillissent, et vite (...). La deuxiéme raison est d’ordre
¢conomique. L’Etat Providence peine a assurer la pérennité de son modéele (...). Enfin, la
troisiéme raison est d’ordre sanitaire et social. L’expérience commune le prouve : épauler une
personne atteinte de pathologie lourde est une épreuve a laquelle rien ne nous prépare.
L’épuisement des proches est une réalit¢ douloureuse, avec son lot d’arréts maladie, sa conso
de psychotropes, son isolement progressif [29].

Afin d’apporter un soutien aux proches, il existe des conseils pratiques destinés aux personnes
accompagnant des patients en fin de vie et a ces derniers accessibles au tout public sur le site
de la Société Francaise de Soins Palliatifs (SFAP) [30]. Il existe également deux supports
d’information sur les soins palliatifs et I’accompagnement de la fin de vie, destinés pour I’une
au grand public et pour I'autre aux professionnels [31]. Des recommandations de pratique
clinique concernant le soutien aux proches de patients en fin de vie ont été établies par le
Centre de Soins Palliatifs Australien [32]. On y trouve la mise en place de ce soutien (avec
désignation de la personne de confiance), comment réaliser 1’évaluation des besoins, la
préparation au déces et jusqu’a la phase de soutien pendant le deuil, avec des exemples de
bonne pratique pour chacune des 20 recommandations (cf sommaire en annexe 5).
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Quelles solutions apporter ? Faut-il inclure plus précocement les patients dans le réseau afin
de leur permettre de bénéficier d’une prise en charge globale plus tot, et ainsi permettre
¢galement a I’entourage de pouvoir accéder a un suivi de soutien ? « Le role de 1’équipe
soignante est déterminant, non seulement pour assurer cette mobilisation de I’entourage, mais
pour la maintenir dans le temps. Il s’agit de trouver une valeur a la décision d’implication,
pour qu’elle devienne un acte participatif et contributif & un projet commun (médecin-patient-
entourage) » [33,34]. Ou bien faut-il plus «simplement» que la prise en charge
psychologique puisse enfin faire partie de soins remboursés par 1’assurance maladie, tant pour
les patients que pour les aidants, dés lors que le patient est en phase palliative ?

A propos des motifs précisés par texte libre dans le questionnaire : nous avons vu que I’AEG
est la principale précision apportée, viennent ensuite les motifs respiratoire, puis
hémorragique et la douleur.

Le motif respiratoire est logiquement retrouvé, puisque la principale pathologie des patients
est I’adénocarcinome bronchique (18,75%).

Le motif d’hémorragie (9,38%) est bien une urgence médicale, et pouvant difficilement étre
anticipé et géré au domicile, I’hospitalisation est alors peu évitable.

Enfin, la douleur (9,38%) est un point qui n’est pas acceptable de retrouver comme motif
d’hospitalisation en urgence, signant sans doute ici encore une insuffisance de la gestion de ce

symptome.

Aprés les motifs d’hospitalisation en urgence liés a la demande de I’entourage et au degré de
dépendance du patient (statut OMS), arrive en troisiéme position la demande d’hospitalisation
par le patient lui-méme (pour 16,13%) ; les motifs, quand ils sont précisés par texte libre, sont
identiques a ceux cités précédemment.

Enfin, les derniers motifs qui se détachent sont symptomatiques : qu’il s’agisse d’inconfort
(16,13%) ou en lien avec la pathologie principale (12,9%). Ceux-ci sont précisés (en texte
libre) comme nous 1’avons vu précédemment : respiratoire, hémorragique ; mais il existe aussi
des situations de fin de vie (6,25%), traduisant encore cet €puisement et cette impossibilité a
gérer ces moments chargés en émotion.

Afin de réduire le nombre de ces hospitalisations en urgence, d’urgences ressenties, il pourrait
étre envisagé de développer la téléconsultation pourrait apporter un plus dans la prise de
décision, comme le prévoit le Décret n° 2010-1229 du 19 octobre 2010 relatif a la
télémédecine [35]?

Mais également le développement de « Plan Personnalisé en Santé » (PPS) comme le modéle
qui vient d’étre élaboré par la Haute Autorit¢ de Santé (HAS), en juillet 2013, pour les
personnes agées en risque de perte d’autonomie [36,37] et qui a pour objectif « d’aider les
professionnels a organiser la prise en charge des personnes par une analyse concertée des
probleémes et la prise en compte de leurs attentes.
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Pour cela ils sont invités a accorder une égale importance aux dimensions médicale,
psychologique et sociale ». Le PPS est un « plan d’actions concernant les personnes dont la
situation rend utile un travail formalisé entre acteurs de proximité ».

Un modele de PPS est développé aux Etats-Unis par I’American Academy of Pediatrics, via
leur « National Center for Medical Home Implementation Overview » [38]; en effet, ils
integrent la famille a la démarche de soins, reconnaissant que c’est elle qui détient la place
centrale du « caregiver » (personne qui donne les soins »), avec disponibilité professionnelle
en appui H24 si nécessaire. Le plan de soin est développé par le pédiatre, I’enfant et la famille
et est partagé avec tous les autres intervenants; une base de données avec toutes les
informations médicales pertinentes, y compris hospitalisations et soins spécifiques, est
alimentée, accessible, mais avec une confidentialité préservée ».

L’intégration du patient dans son milieu est a prendre en compte dans la dimension du soin au
sens large, c’est-a-dire médico-psycho-sociale dans le cadre d’une prise en charge qui se veut
étre GLOBALE.

C’est ainsi que dans un ouvrage coordonné par le Dr L.Hacpille [39], il est précisé¢ que « le
role des professionnels de santé aupres de la famille qui accompagne un proche gravement
malade est avant tout de savoir repérer la détresse. Différents ¢éléments doivent étre recherchés
par les soignants » qui sont :

v D’existence de facteurs quotidiens de stress liés a la situation qui « contribuent a
donner aux membres de la famille le sentiment d’étre piégés dans un role obligé
d’aidant », roéle « douloureux car il n’est pas choisi » ;

v’ des difficultés de communication ;

v" des signes d’épuisement (cf annexe 6) ; des besoins spécifiques de la famille a un
moment donné ;

v' des aides utiles et adaptées a proposer (informations de base, organisation)

« Les soignants ont, aupres des familles, un rdle pédagogique » [39]
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L’analyse des données sur la personne a I’origine de 1’hospitalisation nous retrouvons que
cette demande est dans plus de la moiti¢ des cas impulsée par le MT. Ceci corrobore le fait
que le MT tient une place centrale dans la prise en charge du patient. Les situations de fin de
vie au domicile requi¢rent de la part du MG des qualités d’authenticité, d’écoute, et d’analyse
mais aussi de la préparation, de la concentration et enfin une disponibilité¢ essentielle a la
constitution d’une véritable équipe autour du patient et de ses proches, qui ne peut étre rendue
possible qu’en prenant du temps et en communicant. C’est en cela que les temps de
concertation, de négociation et d’anticipation sont pour cela essentiels [39].

Mais « I’accompagnement psychologique exige que le soignant ait fait, lui-méme, un travail
personnel sur la mort et le deuil » [41,42].

Nous venons donc de souligner que les situations d’hospitalisations non programmeées
interviennent essentiellement pour des motifs d’urgence plutdt ressenties que pour des motifs
médicaux urgents. Il existe donc bien des besoins encore sous-estimés ; afin de pallier a cela,
I’HAS a proposé, en mai 2013, une note de cadrage, concernant le parcours de soins d’une
personne ayant une maladie chronique en phase palliative [43], afin d’¢laborer des guides et
outils en concertation avec les professionnels et les usagers concernés. Ceci pour améliorer la
qualité de la prise en charge, favoriser les bonnes pratiques professionnelles et faciliter le
parcours de soins, la place des aidants sera également prise en compte.

Concernant le critére de jugement secondaire, nous remarquons que dans ces situations non
programmeées, plus d’une hospitalisation sur deux se fait en service d’urgence. Cependant, il
faut distinguer une organisation systématique qui existe aux urgences de 1’Hopital Joseph
Ducuing, ou le patient est accueilli et évalué conjointement par I'urgentiste et un médecin
spécialiste en soins palliatifs, ce qui permet d’orienter le patient le plus rapidement possible et
de fagon plus adaptée a sa situation palliative et non curative. Ainsi, ne retrouvons-nous qu’un
peu plus de 15% d’hospitalisations réalisées dans cet Hopital. En considérant que 1’orientation
de ces dernieres hospitalisations se fait dans une certaine logique quant a la situation palliative
du patient, nous pourrions alors rajouter cet échantillon avec le suivant.

En effet, ’autre petite moiti¢ des hospitalisations non programmées s’effectuant dans des
services plus adaptés a 1’état du patient (soit directement en USP, soit dans leur service
référent), nous pouvons donc considérer que 1’orientation d’une grande majorité (20 cas sur
32, soit 62,5%) des hospitalisations se déroule malgré tout dans un service relativement
adapté a leur situation. Mais en considérant la réciproque, il faut tout de méme noter que
pratiquement un tiers (12 cas sur 32, soit 32,5%) des hospitalisations se retrouve dans un
service d’urgence générale (et essentiellement au CHU), avec des contextes d’accueil et de
délais d’attente insatisfaisant pour des situations palliatives.
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Comment améliorer ce point ? développer les équipes d’accueil spécialisées mobiles dans les
services d’urgence (NB il existe une équipe d’EMSP sur le CHU, cependant, il lui est plus
complexe pour des raisons géographiques d’intervenir sur le site de Rangueil), mieux
sensibiliser les MT sur 1’orientation de leurs patients palliatifs, sensibiliser les familles sur
’orientation en cas d’hospitalisation : exprimer d’entrée que le patient est inclus dans le RR,
numéro de téléphone d’astreinte H24 a leur disposition, rajouter dans le recueil de données du
centre 15 une question sur I’existence ou non d’une inclusion du patient dans le RR.

C’est ce qui doit étre prochainement étudié sur le plan national via la note de cadrage du
parcours de soins d’une personne en phase palliative [43].

v' Remarquons bien que ces hospitalisations non programmées étudiées, méme si elles
représentent 50% du total des hospitalisations, ne représentent qu’environ 2% des
patients de la file active du réseau (puisque nous avons vu que les nouvelles
hospitalisations sont au nombre de 4 (environ) chaque semaine pour une file active de
96 patients/ semaine, en moyenne). D’ou la conclusion inévitable d’un travail
indispensable fourni par le soutien du réseau. A noter, que dans presque 60%
(59,375%, ou 19 cas sur 32) il y avait eu appel au RR, mais que 37,5% (19 cas) soit
plus d’un tiers de ces hospitalisations se sont organisées sans que le RR n’en ait été
informé. Pourquoi le RR n’a pas été¢ inclus dans la prise de décision ? Plusieurs
¢léments de réponse peuvent se rencontrer : tout d’abord, il s’agit de situations ou seul
I’entourage a fait cette demande d’hospitalisation et il y a donc confusion possible
entre situation d’urgence et situation complexe (notion d’urgence ressentie) ; il peut
exister parfois des représentations négatives du MT quant au RR (crainte d’étre
dépossédé de ses fonctions/ substitution).

v Cependant ces chiffres sont a replacer aussi dans un contexte plus global : il n’est
présenté ici que les patients inclus dans le RR, hors, il existe un certain nombre de
patients, en situation palliative, qui ne sont donc pas comptabilisés dans notre étude ;
un autre travail pourrait donc étudier les cas de patients recus dans un service
d’urgence, puisque nous avons vu que c’est dans ces services qu’arrivent plus de la
moitié des patients hospitalisés en urgence.

Dans une « Etude exploratoire sur les connaissances, représentations et perceptions a 1’égard
des soins palliatifs et de 1’accompagnement », réalisée par le Centre de Recherche pour
I’étude et 1’observation des conditions de vie (CREDOC) a la demande de I’Institut National
de Prévention et d’Education pour la Santé (INPES) en septembre 2003 [44], les
professionnels de santé interrogés quant a leurs connaissances et représentations sur la
maladie grave et la fin de vie, considerent que la prise en charge idéale est celle du domicile et
que les facteurs principaux conduisant a une hospitalisation peuvent étre les suivants :

v' Manque ou faible connaissance par les patients de leurs droits (possibilité d’étre
maintenu a domicile et services qui s’y emploient)

24



v’ Isolement (social) des malades

v Refus des familles (prise en charge trop lourde psychologiquement et en temps ; et
refus de I’idée d’un déces a domicile)

v' Manque de personnel et de disponibilité

v Cot financier du maintien a domicile (matériel médical, aides extérieures)
A cela, s’ajoutent :

v Le manque d'information et / ou la mauvaise coordination entre hospitaliers et libéraux

(...)
v’ L'absence de groupes de parole avec un psychologue pour avoir des opinions, des
conseils et pour pouvoir se décharger émotionnellement

v Le manque de rémunération pour la prise en charge d'une maladie grave ou d'une fin
de vie.

Ces problématiques semblent étre toujours d’actualité, cependant ces facteurs ne sont pas
directement retrouvés au travers de notre étude.

b) Discussion sur les autres résultats :

Les principales pathologies des patients concernées par les hospitalisations en urgence
¢tudiées représentent bien celles qui, sur le plan national, arrivent également en téte de liste en
termes d’incidence de cancers ; il s’agit des adénocarcinomes pulmonaires, prostatiques,
mammaires, colorectaux [45].

Concernant les hospitalisations non programmées a I’initiative du MT (données issues des
questionnaires), nous remarquons que le maintien au domicile s’étiole pour un motif d’AEG,
masquant des problématiques d’isolement du patient a son domicile, mais également avec des
symptomes douloureux ; I’ensemble de ces situations auraient pu étre anticipées, et donc
I’hospitalisation évitée. Ceci met en exergue la nécessité de I’interdisciplinarité, ainsi que le
besoin de support des équipes de premier recours.

Plus largement, d’apres les données du RR, lorsque 1’hospitalisation n’est pas programmée,
I’acteur qui en est a 1’origine est essentiellement le MT qui tient donc toujours sa place
centrale dans la PEC du patient, puis en seconde position 1’entourage, ce qui vient également
appuyer notre discussion préalable quant aux situations non programmeées.

Dans ces situations, le service d’accueil privilégié se trouve étre un service d’urgence dans
presque 80% des cas !
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Les hospitalisations sont surtout survenues en journée (86%), avec plus de la moitié
concentrée en fin de semaine (V+S+D), moments ou la présence des professionnels de santé
est donc amoindrie. Mais également un pic d’hospitalisation (22%) difficile a expliquer le
mardi : y a-t-il beaucoup de MT absent les mercredis ?

A noter que les situations dans lesquelles le dossier du RR ne comportait pas d’information
sur I’initiateur de la demande correspondaient aussi a des cas ou nous n’avons jamais eu de
retour de questionnaire, ceci constituait donc un biais de recueil d’informations, imputable a
une absence de remontée d’information auprés du RR par les divers intervenants aupres du
patient : le MT, le service d’hospitalisation accueillant le patient, éventuellement 1’entourage,
I’IDEL.

Enfin, il parait important de souligner que les résultats issus du RR sont tout a fait
superposables a ceux obtenus via les questionnaires (initiateurs, motifs, lieu) ; ce qui suggere
qu’une prochaine étude pourrait étre menée directement au sein du réseau, sans avoir a
questionner les médecins traitants.
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V. CONCLUSION

Il résulte donc de cette étude de 107 hospitalisations pendant 6 mois que les principaux
facteurs intervenant dans des circonstances d’hospitalisations dites en urgence sont
essentiellement basés sur une demande émanant de [’entourage. Ceci traduisant leur
épuisement, le manque d’accompagnement et de soutien, méme si celui-ci est proposé,
notamment par le biais du réseau Relience (soutien psychologique, aides financicéres avec
guidance d’une assistante sociale) et bien-siir la présence du médecin traitant. Le
développement de la proximologie prend donc ainsi tout son sens afin de prévenir au
maximum les différents écueils de ce maintien a domicile.

Les autres motifs retrouvés sont liés a 1’état de dépendance du patient puis a des symptomes,
qui pour la majorité font I’objet de prescriptions anticipées (lors de I’inclusion du patient), et
enfin parfois a une demande du patient lui-méme.

A coté de cela, nous retrouvons que le médecin traitant tient effectivement une place centrale
dans la prise en charge du patient puisque c’est I’initiateur de I’hospitalisation dans plus de la
moitié des situations. Il est donc bien le pivot de la prise en charge du patient. Cependant,
I’accompagnement psychologique exigeant que le soignant ait fait, lui-méme, un travail
personnel sur la mort et le deuil, les situations de fin de vie au domicile requiérent de la part
du médecin généraliste des qualités d’authenticité, d’écoute, et d’analyse mais aussi de la
préparation, de la concentration et enfin une disponibilité essentielle a la constitution d’une
véritable équipe autour du patient et de ses proches, qui ne peut étre rendue possible qu’en
prenant du temps, en communicant, et en anticipant.

Enfin, au regard du nombre de patients pris en charge au sein du réseau, le nombre
d’hospitalisations reste faible, et a fortiori celles qui ont lieu en urgence, méme si celles-ci
représentent la moitié¢ de nos effectifs.

Pour affiner les résultats sur les motifs qui conduisent a des hospitalisations non programmées,
il pourrait étre envisagé de questionner directement I’entourage des patients.
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ANNEXE 2 : QUESTIONNAIRE ENVOYE AUX MT
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ANNEXE 3 : ELEMENTS D’ADMISSION POUR LISP
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ANNEXE 4 : PERFORMANCE STATUS OMS

Performance Status OMS

Capable d'une activité identique a celle précédant la maladie sans aucune
restriction.

Activité physique diminuée mais ambulatoire et capable de mener un travail.

Ambulatoire et capable de prendre soin de soi-méme,
incapable de travailler.
Alité moins de 50 % de son temps.

Capable seulement de quelques soins. Alité ou en
chaise plus de 50 % du temps.

Incapable de prendre soins de soi-méme. Alité ou
en chaise en permanence.

http://www.cancer-et-denutrition.com/cancer-et-denutrition/42.htm
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ANNEXE S : SOMMAIRE DES RECOMMANDATIONS DU CENTRE DE SOINS
PALLIATIFS AUSTRALIEN SUR LA PRATIQUE CLINIQUE POUR LE SOUTIEN
AUX PROCHES DE PATIENTS EN SOINS PALLIATIFS
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ANNEXE 6 : SIGNES D’EPUISEMENT DES AIDANTS

HACPILLE L, Soins palliatifs, Les soignants et le soutien aux familles,
Ed. Lamarre, 2006 p37
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FOURCADE Carole

MOTIVES FOR HOPITALISATION OF THE PATIENTS INCLUDED IN THE
NETWORK OF PALLIATIVE CARE OF HAUTE-GARONNE:

STUDY OF 107 HOSPITALIZATIONS OVER 6 MONTHS IN 2011-2012

Toulouse, May, the 19™, 2014

Objective: With the ageing of the population, the situations from the end of life to the place
of residence multiply. Some patients affected by serious illness benefit from the support
proposed by the networks of palliative care, but are hospitalized sometimes all the same. Why
do certain hospitalizations occur nevertheless in a certain emergency context?

Methods: We realized an epidemiological, descriptive study during 6 months on consecutive
cases of patients' hospitalization welcomed in the network of palliative care of Haute-
Garonne, and chose to analyze the motives for hospitalization not scheduled, thanks to a
questionnaire intended for the regular doctor. The secondary assessment criterion concerned
the place of these hospitalizations.

Results: The study allowed to recruit107 cases of hospitalizations, among which 64 exploited
questionnaires, among which 32 cases of not scheduled hospitalizations. Except the regular
doctor, the circle of acquaintances is the main initiator of the request of hospitalization as a
matter of emergency. The WHO performance status higher than 2, the request of the patient,
the major symptoms of discomfort as well as medical criteria concerning the main pathology
are also motives for not scheduled hospitalization. These hospitalizations are made in more
than half cases in an emergency department.

Conclusion: The highlighted of these motives for hospitalization as a matter of emergency
allows at the same time to confirm the dominating place of the circle of acquaintances as well
as its limits during the management of an acute event, and also to anticipate better situations
at risk of emergency admittance.

Key-words: Palliative care; hospitalization as a matter of urgency; preservation in the place
of residence; network of palliative care; general medicine



FOURCADE Carole

MOTIFS D’HOPITALISATION DES PATIENTS INCLUS DANS LE RESEAU
DE SOINS PALLIATIFS DE HAUTE-GARONNE :
ETUDE DE 107 HOSPITALISATIONS SUR 6 MOIS EN 2011-2012

Toulouse, le 19 mai 2014

Objectif : Avec le vieillissement de la population, les situations de fin de vie au domicile se
multiplient. Certains patients atteints de maladie grave bénéficient du soutien proposé par les
réseaux de soins palliatifs, mais sont parfois tout de méme hospitalisés. Pourquoi certaines
hospitalisations se réalisent-elles malgré tout dans un certain contexte d’urgence ?

Matériel et méthodes : Nous avons réalis¢ une étude épidémiologique observationnelle
descriptive pendant 6 mois sur des cas consécutifs d’hospitalisation de patients accueillis dans
le réseau de soins palliatifs de Haute-Garonne, et choisi d’ analyser les motifs
d’hospitalisation non programmée grace a un questionnaire destiné au médecin traitant. Le
critere de jugement secondaire concernait le lieu de ces hospitalisations.

Résultats : L’étude a permis de recruter 107 cas d’hospitalisations, dont 64 questionnaires
exploités, parmi lesquels 32 cas d’hospitalisations non programmeées. En dehors du médecin
traitant, I’entourage est le principal initiateur de la demande d’hospitalisation en urgence. Le
statut OMS supérieur a 2, la demande du patient, les symptomes majeurs d’inconfort ainsi que
des critéres médicaux concernant la pathologie principale sont également des motifs
d’hospitalisation non programmée. Ces hospitalisations se font dans plus de la moiti¢ des cas
dans un service d’urgence.

Conclusion : La mise en exergue de ces motifs d’hospitalisation en urgence permet a la fois
de confirmer la place prépondérante de 1’entourage ainsi que ses limites lors de la gestion
d’un événement aigu, et également de mieux anticiper des situations a risque d’hospitalisation
impromptue.

Discipline administrative : MEDECINE GENERALE

Mots-clés : Soins palliatifs ; hospitalisation en urgence ; maintien au domicile ; réseau de
soins palliatifs ; médecine générale

Faculté¢ de Médecine Rangueil — 133, Route de Narbonne — 31062 Toulouse Cédex 04 —
France

Directeurs de theése : Docteurs Serge BISMUTH et Thierry MARMET



