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INTRODUCTION

1. Contexte général de I'étude

Une enquéte réalisée en 2022 aupres d’un échantillon de frangais retrouvait que 82%

d’entre eux désignaient leur domicile comme lieu préféré pour leur fin de vie. (1)

Pourtant, en 2019, une majorité des décés (53%) se sont produits en milieu hospitalier

en France, 24% en EHPAD ou maison de retraite et 12% au domicile. (2)

Une étude rétrospective de I'Institut National d'Etudes Démographiques (INED) en
2010 a cherché a mieux comprendre les trajectoires de fin de vie a partir d’'un
questionnaire adressé aux médecins rédacteurs de certificats de décés enregistrés en
2009. (3) Celle-ci retrouvait notamment que concernant les décés prévisibles des
personnes majeures, seul un tiers des personnes qui vivaient a leur domicile 28 jours
avant leur décés y déceédent effectivement et qu’au cours des derniéres 24h, 13% des

personnes qui étaient restées a domicile sont transférées a I'hépital. (4)

L’optimisation de la coordination entre tous les acteurs de soins intervenant auprés de
patients en situation palliative et I'anticipation de symptémes pénibles possibles sont
des enjeux cruciaux pour permettre une prise en charge adaptée, cohérente sur le

plan médical et éthique, et aussi respectueuse que possible leurs volontés. (5)

Nous nous sommes intéressées au cours de ce travail a un des outils de coordination

disponible actuellement : la Fiche Urgence Pallia (FUP).

Pendant mon internat, j'ai découvert I'outil Fiche Urgence Pallia pour la premiére fois
au cours d’'un stage hospitalier d’'un semestre au sein de 'USP et 'TEMSP du Centre
Hospitalo-Universitaire (CHU) de Lille. Durant ce stage, j’ai eu I'occasion de remplir,

sous la responsabilité des médecins hospitaliers m’encadrant, plusieurs fiches



Urgence Pallia dans le cadre de I'organisation du retour au domicile de patients en

situation palliative.

J’ai constaté au cours de ce stage que trés peu de médecins connaissaient cet outil,
en dehors de médecins hospitaliers de quelques services fréquemment confrontés a
la prise en charge de patients en situation palliative. Par ailleurs, j’ai pu expérimenter
que la communication avec le médecin traitant depuis I'hdpital pouvait étre complexe

(médecin traitant parfois non joignable ou peu disponible pour échanger).

Je me suis alors demandeé si les FUP que nous rédigions a I'hopital étaient utilisées

pour ces patients aprés leur retour au domicile et si oui de quelles facons.

Ces réflexions m’ont conduite a envisager de réaliser ce travail de thése, afin de mieux

comprendre le parcours au domicile des FUP apres leur rédaction au CHU.

Dans la suite de cette introduction, nous allons tout d’abord définir ce que sont les
soins palliatifs, puis nous détaillerons le contexte démographique, les principales
évolutions |égislatives et I'organisation des soins palliatifs en France, enfin nous

présenterons I'outil Fiche Urgence Pallia.

2. Définition des soins palliatifs

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) définit en 2002 les soins palliatifs de la

fagon suivante (6) :

« Les soins palliatifs cherchent a améliorer la qualité de vie des patients et de leur
famille, face aux conséquences d’une maladie potentiellement mortelle, par la
prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec
précision, ainsi que le traitement de la douleur et des autres problemes physiques,

psychologiques et spirituels qui lui sont liés.

Les soins palliatifs procurent le soulagement de la douleur et des autres symptémes

génants, soutiennent la vie et considérent la mort comme un processus normal,



n’entendent ni accélérer ni repousser la mort, integrent les aspects psychologiques et
spirituels des soins aux patients, proposent un systeme de soutien pour aider les
patients a vivre aussi activement que possible jusqu’a la mort, offrent un systéme de
soutien qui aide la famille a tenir pendant la maladie du patient et leur propre deuil,
utilisent une approche d’équipe pour répondre aux besoins des patients et de leurs
familles en y incluant si nécessaire une assistance au deuil, peuvent améliorer la
qualité de vie et influencer peut-étre aussi de maniére positive I'évolution de la maladie,
sont applicables té6t dans le décours de la maladie, en association avec d’autres
traitements pouvant prolonger la vie, comme la chimiothérapie et la radiothérapie, et
incluent les investigations qui sont requises afin de mieux comprendre les

complications cliniques génantes et de maniére a pouvoir les prendre en charge. »

La Société Francaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP) est une
association créée en 1989 qui a pour objectif de développer et faire connaitre les soins
palliatifs et 'accompagnement des personnes en situation palliative. Elle en intégre

également une définition dans le préambule de ses statuts (7) :

« Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche globale de la
personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. L'objectif des soins
palliatifs est de soulager les douleurs physiques et les autres symptémes, mais aussi

de prendre en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle.

Les soins palliatifs et I'accompagnement sont interdisciplinaires. lls s'adressent au
malade en tant que personne, a sa famille et a ses proches, a domicile ou en institution.
La formation et le soutien des soignants et des bénévoles font partie de cette

démarche.

Les soins palliatifs et 'accompagnement considérent le malade comme un étre vivant,
et la mort comme un processus naturel. Ceux qui dispensent des soins palliatifs
cherchent a éviter les investigations et les traitements déraisonnables. lIs se refusent
a provoquer intentionnellement la mort. lIs s’efforcent de préserver la meilleure qualité
de vie possible, jusqu’au décés et proposent un soutien aux proches en deuil. lls
s’emploient par leur pratique clinique, leur enseignement et leurs travaux de

recherche, a ce que ces principes puissent étre appliqués. »



3. Organisation des soins palliatifs en France

3.1. Contexte démographique et enjeux sociétaux

En 2024, 646 000 déces ont été enregistrés en France selon I'Institut national de la
statistique et des études économiques (Insee). Au 1¢" janvier 2025, plus d’'une

personne sur cing a 65 ans ou plus, et une personne sur dix a 75 ans ou plus. (8)

Dans une projection établie en 2021, I'lnsee prévoyait qu’en 2070 le nombre de déces

soit de 791 000 et que 29% de la population soit agé de 65 ans ou plus. (9)

Du fait de I'allongement de I'espérance de vie combinée aux progrés meédicaux et a un
meilleur repérage des prises en charge relevant d’'une démarche palliative, une
augmentation du nombre de personnes en situation palliative est attendue. Les prises
en charge seront également plus complexes du fait de la plus grande fréquence des
maladies neuro-dégénératives et d’'un taux croissant de polymorbidités.

En paralléle, le droit des patients a bénéficier de soins palliatifs a été renforcé depuis
le début du 21°me siécle mais I'accés a ceux-ci est encore insuffisant et inégal sur le

territoire.

3.2. Evolutions législatives

Le premier texte législatif en France concernant les soins palliatifs est la circulaire du

26 aolt 1986 dite « Laroque ». Elle précise ce que sont les soins palliatifs et leur

organisation au domicile, avec le médecin traitant comme acteur central, et a I'hopital.
(10)



La loi du 9 juin 1999 inscrit dans le code de la santé publique le droit a « toute personne

by by

malade dont l'état le requiert [...] d’accéder a des soins palliatifs et a un
accompagnement ». Elle précise aussi que « la personne malade peut s’opposer a

toute investigation ou thérapeutique ». (11)

La loi du 4 mars 2002 dite « Kouchner », précise le droit de « toute personne [a] étre

informée sur son état de santé » et qu’ « aucun acte médical ni aucun traitement ne

peut étre pratiqué sans le consentement libre et éclairé de la personne ».

Cette loi inscrit également la notion de personne de confiance : désignée par le
patient « par écrit », celle-ci « peut étre un parent, un proche ou le médecin traitant »

et « sera consultée au cas ou [le patient] serait hors d'état d'exprimer sa volonté ». (12)

La loi du 22 avril 2005 dite « Leonetti », introduit plusieurs notions (13) :

- les directives anticipées : il s’agit d’'un document écrit qui peut étre rédigé par « toute
personne majeure [...] pour le cas ou elle serait un jour hors d’état d’exprimer sa
volonté ». Les directives anticipées « indiquent les souhaits de la personne relatifs a
sa fin de vie concernant les conditions de la limitation ou l'arrét de traitement » et, le
cas échéant, « le médecin en tient compte pour toute décision d’investigation,

d’intervention ou de traitement la concernant » ;

- le refus de l'obstination déraisonnable : « lorsqu’ils apparaissent inutiles,
disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie », les
actes diagnostiques ou thérapeutiques « peuvent étre suspendus ou ne pas étre

entrepris » ;

- le principe du double effet : un traitement « peut avoir pour effet secondaire
d’abréger [la] vie » s'il est nécessaire pour la prise en charge de la souffrance
réfractaire d’'un malade « en phase avancée ou terminale d’'une affection grave et
incurable », car l'intention est le soulagement de la souffrance et non de provoquer la
mort. Le médecin doit alors en informer le malade, la personne de confiance, la famille

ou a défaut un proche ;
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- concernant la décision par le médecin de limiter ou d’arréter tout traitement, cette loi
réaffirme qu’elle peut étre prise par le médecin a la demande du malade ; elle ajoute
que, dans le cas ou un patient en phase avancée ou terminale d’'une affection grave
et incurable est hors d’état d’exprimer sa volonté, elle peut étre prise par le médecin
aprés une procédure collégiale (recueil par le médecin de l'avis des membres
présents de I'équipe de soins et d’au moins un autre médecin extérieur avec lequel il
n’existe aucun lien hiérarchique) et consultation de la personne de confiance, la famille

ou a défaut un proche et des directives anticipées.

La loi du 2 février 2016 dite « Claeys-Leonetti », inscrit le droit d’'un patient en situation

palliative terminale a bénéficier d’'une « sédation profonde et continue provoquant
une altération de la conscience maintenue jusqu’au décés » (SPCJD) dans certaines

conditions et en précise les modalités de mise en place.

Elle précise aussi que « la nutrition et I'hydratation artificielles constituent des
traitements » et qu’a ce titre ils « peuvent étre arrétés » dans les mémes modalités

qu’évoquées précédemment.

Elle renforce également I'importance des directives anticipées. (14)

Depuis 2022, la mise a disposition du midazolam, un médicament fréquemment utilisé
pour la réalisation d'une sédation palliative, qu’elle soit proportionnée et
potentiellement réversible dans le cadre d’une urgence ou profonde et continue
jusqu’au déces, est effective en pharmacie de ville avec une prise en charge par
I'’Assurance Maladie dans ces deux indications. (15)
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3.3. Organisation de I'offre de soins palliatifs

Les soins palliatifs peuvent étre réalisés au domicile ou a I'hépital. En fonction de
I'évolution de I'état de santé de la personne et de ses souhaits, la prise en charge peut

se déplacer d’un lieu de soins a l'autre.

3.3.1. Au domicile

Lorsque le patient réside a son domicile, la prise en charge palliative s’articule autour
des intervenants de ville habituels : le médecin traitant (MT), pharmacien, et en

fonction des besoins : cabinet infirmier libéral, kinésithérapeute, ...

Quand des soins de nursing deviennent nécessaires, il est possible de mettre en place
un service d’auxiliaires de vie. En cas de perte d’autonomie avec des besoins de soins
de nursing ou infirmiers plus importants, un Service de Soins Infirmiers Au Domicile
(SSIAD) peut intervenir. (16)

En ville, les soignants sont habituellement joignables en journée du lundi au samedi
matin. En dehors, la permanence de soins ambulatoire médicale est organisée avec
des médecins libéraux de garde qui exercent en maison médicale de garde, via une
régulation libérale intégrée ou en lien avec le centre de régulation du 15. Des services
comme SOS médecins peuvent étre également sollicités, mais leurs périmeétres

d’activités sont limités.

Le lien reste généralement maintenu avec les spécialistes qui suivent le patient pour
sa pathologie principale, sous la forme de consultations ou d’hdpitaux de jour, en

adaptant la fréquence des rendez-vous aux besoins actuels du patient.
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Lorsque des soins infirmiers particuliers du fait d’'une plus grande technicité ou de leur
caractére continu sont nécessaires, une Hospitalisation A Domicile (HAD) peut étre
mise en place. La demande peut étre faite par le médecin traitant ou par un médecin
hospitalier, notamment dans le cadre d’'une sortie d’hospitalisation vers le domicile. Le
médecin traitant reste le médecin référent et prescripteur au cours de la prise en
charge, mais en cas d’indisponibilité le médecin coordinateur de I'HAD peut intervenir
si nécessaire. L’'HAD permet également de bénéficier d’'une permanence infirmiere 7

jours sur 7 et 24 heures sur 24.

3.3.2. A l'hopital

Lorsqu’une hospitalisation est nécessaire, le patient peut étre admis sur un it
d’hospitalisation classique, par exemple dans le service référent de sa pathologie

principale.

Certains services frequemment confrontés a des situations de fin de vie disposent de
Lits Identifiés de Soins Palliatifs (LISP) : ceux-ci ont un mode de financement
spécifique qui permet de leur allouer davantage de moyens matériels et humains. Les
compeétences en soins palliatifs des équipes médicales et paramédicales sont plus

importantes dans ces services.

L’'Unité de Soins Palliatifs (USP) est un service entiérement dédié a la prise en
charge palliative, de ce fait il a I'expertise nécessaire pour la prise en charge des
situations les plus complexes. L’'USP a une activité de soins, mais également de

recherche et de formation des soignants aux soins palliatifs.
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3.3.3. Structures d’appui et d’expertise palliative

Le Dispositif d’Appui a la Coordination des parcours complexes (DAC) regroupe
dans chaque territoire différents dispositifs et réseaux de santé. Il peut étre sollicité
pour réaliser une évaluation de la situation du patient et des besoins, orienter vers les

aides et les dispositifs de soins les plus adaptés et organiser leur mise en place.

L’Equipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP) est une équipe pluridisciplinaire qui
apporte un soutien et une expertise en soins palliatifs auprés de médecins ou
soignants qui la sollicitent. Elle est frequemment rattachée a un établissement de
santé, parfois a une structure territoriale. Elle intervient auprés de services hospitaliers,

d’établissements médico-sociaux (EHPAD, ...), plus rarement au domicile. (2)

4. Fiche Urgence Pallia nationale

4.1. Création de la FUP

L’Observatoire National de la Fin de Vie (ONFV) en 2013 (17) puis la Haute Autorité
de Santé (HAS) en 2016 (16) et I'Inspection Générale des Affaires Sociales (IGAS) en
2017 (18) ont préconisé la généralisation de la mise en place d’une fiche de liaison
pour les patients en soins palliatifs au domicile, afin de mieux anticiper les
complications attendues et d’éviter les passages aux urgences, hospitalisations et

déces hospitaliers non nécessaires et/ou non souhaités.

C’est dans ce contexte qu’a été réalisée la thése de FAGGIANELLI C., en collaboration
avec la SFAP, dans 'objectif d’élaborer une fiche de coordination nationale unique.
(19)
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Pour cela, un premier travail de collecte des nombreuses fiches de coordinations
locales préexistantes a été effectué. Puis une premiére version de fiche Urgence Pallia
a été créée a partir de la synthése des informations figurant sur les 51 fiches
recueillies. Cette premiére version a été discutée dans le forum de discussion de la
SFAP puis une réunion du collége national des médecins de la SFAP et retravaillée

en tenant compte des remarques formulées.

La version finale a été intitulée « Fiche URGENCE PALLIA » (Annexe 1) et mise en

ligne en juin 2017, accompagnée d’un guide d’utilisation personnalisable (Annexe 2).

4.2, Présentation de la FUP

La Fiche Urgence Pallia (FUP) se présente sous la forme d’'un document A4, composé

de plusieurs cadres de différentes couleurs.

Le recto comporte la FUP en elle-méme et le verso une annexe a la FUP, facultative,

permettant d’apporter des précisions si nécessaire.

Tout d’abord, il est proposé de préciser si la personne concernée par la FUP est en
situation palliative ou palliative terminale. Puis une mention rappelle que I'objectif de
cette fiche est d’'informer un médecin intervenant en situation d’'urgence, mais que

celui-ci reste autonome dans ses décisions.

Le premier cadre, de couleur violette, concerne le rédacteur de la FUP et le patient

pour lequel elle est rédigée.

Il comprend [lidentification du rédacteur, la date de rédaction de la FUP, et

I'identification du patient avec des données administratives et ses coordonnées.

Il est repris avec le méme code couleur mais de maniére plus succincte au début de

la fiche annexe, afin de s’assurer de pouvoir la relier a la FUP correspondante.
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REDACTEUR Nom :| ‘ Statut du rédacteur:‘ J|

Téléphone :|
Fiche rédigée le : - - -
MM |l Mme NOM: _ Prénom :
g ——

‘ ou tampon :

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

FUP SFAP : « Rédacteur » et « Patient » (Annexe 1)

Le deuxiéme cadre, de couleur verte, concerne les professionnels intervenant auprés

du patient.

Il comprend le nom et le contact du médecin traitant (MT) (et précise si celui-ci sera
joignable la nuit), du médecin et service hospitalier référents. Il précise s’il existe un
« lit de repli » hospitalier possible et quel numéro contacter si nécessaire. Est
également indiqué le suivi ou non par un ou plusieurs réseaux ambulatoires (HAD,
EMSP, autre) et leur contact, ainsi que le nom, la fonction et le contact des autres

intervenants au domicile.

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

Autres intervenants a domicile :

(SSIAD, IDE libérale...)
avec leur(s) numérols) de téléphone

FUP SFAP : Professionnels (Annexe 1)
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Le troisiétme cadre, de couleur bleue, concerne la pathologie principale et les

diagnostics associés.

Il indique d’abord si le patient et son entourage ont connaissance du diagnostic et du
pronostic. Ensuite, si une réflexion éthique collégiale a eu lieu et propose de préciser
le projet thérapeutique. Différents symptdmes et risques associés sont proposeés, et il
est demandé si des prescriptions anticipées existent et quels sont les produits

disponibles au domicile.

Un encart de texte libre est repris avec le méme code couleur dans la fiche annexe

pour pouvoir détailler davantage ces éléments si nécessaire.

Pathologie principale et
diagnostics associés :

Le patient connait-il son diagnostic ? () Oui (O Non () En partie (O NA  Son pronostic ? (O Oui O Non (O En partie (O NA
L'entourage connait-il le diagnostic ? (L) Oui () Non (_) En partie ( JNA Le pronostic ? () Oui (L) Non (U En partie () NA
Réflexion éthique collégiale sur I'orientation des thérapeutiques : O Oui ) Non O En partie ) NA

Projet thérapeutique :

E Douleur [] Dyspnée [] Vomissement
Encombrement Anxiété majeure

] Agitation [_] Convulsions [_] Occlusion
|:

Autres (a préciser dans cetfe zone — )

Symptoémes et
risques possibles :
si extréme, I'écrire en majuscules

Produits disponibles au domicile |

Prescriptions anticipées :
O oui ONon ONA

FUP SFAP : « Pathologie » (Annexe 1)

Le quatrieme et dernier cadre, de couleur orange, concerne la démarche prévue.

Il précise tout d’abord si celle-ci a pu étre discutée avec le patient (et précise la date
de son accord le cas échéant) ou si elle releve d’un projet d’équipe dans le cas ou
'accord du patient serait impossible a recueillir. Puis est renseigné [attitude
concernant une éventuelle hospitalisation, et si un déces au domicile est souhaité.
Ensuite s’il s’agit d’'une situation avec des soins de confort exclusifs, s'il existe des
limitations thérapeutiques sur un certain nombre d’items, et si une sédation en cas de

détresse aigue est envisageable.
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A la suite, I'existence ou non de directives anticipées (ainsi que leur date de rédaction
le cas échéant et ou les trouver) est mentionnée, et enfin le nom et contact de la

personne de confiance et d’'une éventuelle autre personne a prévenir.

DEMARCHE PREVUE () Avec accord patient Ie‘ =] ‘ j‘ B ‘ ‘:‘Projet d'équipe si accord patient impossible
Hospitalisation : () Souhaitée si aggravation () Envisageable () Refusée autant que possible () NA

Soins de confort exclusifs : O oui ONon ONA Décés a domicile : Ooui ONon ONA
Réanimation en cas d'arrét cardio-respiratoire : Ooui ONon ONA Massage cardiaque : O oui ONon O NA
Ventilation non invasive : (J0Oui (U Non (U NA Intubation : (0ui (U Non (U NA
Usage d'amines vaso-actives : (_)Oui () Non (L) NA Trachéotomie : (O 0ui (U Non (UNA
Sédation en cas de détresse aiglie avec pronostic vital engagé : (L) Oui (_)Non (_) NA Remplissage : (U O0ui (U Non (U NA
Directives anticipées (O Oui O Non CO/NA Rédigées le ‘ j‘ j‘ j‘ [] copie dans le DMP
Personne de confiance‘ ‘Lien :‘ =l ‘Tél : ‘ ‘

Ou trouver ces documents ? ‘ ‘

Autre personne a prévenir‘ ‘ Lien : ‘ =] ‘Tél ; | ‘

FUP SFAP : « Démarche » (Annexe 1)

43. Fiche Urgence Pallia et réle du médecin traitant

Dans le guide d’utilisation de la FUP, il est spécifié qu’elle peut étre remplie soit par le
medecin traitant du patient, soit par un médecin coordinateur ou hospitalier en lien
avec le médecin traitant (Annexe 2). Il semble donc que le médecin traitant devrait en

principe étre impliqué systématiquement dans la rédaction d’'une FUP.

En effet, le médecin traitant est défini dans les textes législatifs (10) et les plans
nationaux pour le développement des soins palliatifs successifs (20) comme acteur
central de la prise en charge palliative au domicile.

Nous avons donc souhaité nous intéresser dans ce travail au point de vue des

médecins traitants.
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Depuis la création de la FUP nationale, quelques théses d’exercices ont cherché a
évaluer la connaissance et I'utilisation de cet outil par les médecins généralistes (MG).
Ces travaux ont mis en évidence que la FUP est peu connue et peu utilisée par les
MG, mais que ces derniers estiment qu’elle est utile et pertinente pour leur pratique et

souhaiteraient qu’elle soit mieux connue. (21, 22, 23)

A notre connaissance, il n’existe pas, au moment de débuter notre travail, d’étude sur
l'utilisation au domicile d’'une FUP par le médecin traitant quand elle a été

préalablement rédigée par un médecin hospitalier.

5. Objectifs de I’étude

L’objectif principal de ce travail est de décrire le parcours au domicile des FUP, aprés
leur rédaction au CHU de Lille par un médecin hospitalier, du point de vue des

medecins traitants des patients concernés.

Les objectifs secondaires sont d’explorer la perception de I'outil FUP par ces médecins
traitants, leurs préférences concernant les moyens de leur communiquer la FUP quand
elle a été rédigée pour l'un de leur patient, et d’identifier des freins et leviers a

I'appropriation de cet outil par le médecin traitant.
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MATERIEL ET METHODES

1. Type d’étude

Il s’agit d’'une étude observationnelle, transversale et quantitative, de type enquéte
descriptive avec réponses a choix unique ou multiples et commentaires libres, réalisée
auprés de médecins généralistes exercants dans les Hauts-de-France par

questionnaire anonyme auto-administré.

Les commentaires libres n'ont pas fait 'objet d’'une analyse qualitative mais ont été
examinés de maniére descriptive pour identifier des thémes ou éléments récurrents,

afin d’enrichir les résultats quantitatifs.

2. Population de I’étude

Notre étude s’intéressait aux médecins généralistes identifies comme médecin traitant
d’'un patient pour lequel une Fiche Urgence Pallia avait été rédigée au CHU de Lille.
Nous avons pris en compte I'ensemble des Fiches Urgence Pallia enregistrées dans
le logiciel hospitalier, rédigées par un médecin hospitalier au CHU de Lille, entre le
01/01/2022 et le 31/12/2024.

2.1. Critéres d’inclusion et d’exclusion

Le critére d’inclusion était d’étre identifi€ comme le médecin traitant du patient sur une
Fiche Urgence Pallia rédigée par un médecin hospitalier au CHU de Lille pendant la

période d’intérét.
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Les critéres d’exclusion étaient d’étre identifi€¢ comme le médecin traitant du patient
sur une Fiche Urgence Pallia soit rédigée par un autre type de professionnel de santé
qu’'un meédecin hospitalier exer¢gant au CHU de Lille, soit rédigée avant le 01/01/2022
ou apres le 31/12/2024.

2.2. Elaboration de la base de contacts des médecins traitants

A partir des dossiers patients informatisés du CHU hébergés dans le logiciel hospitalier
« Sillage », nous avons recherché I'ensemble des Fiches Urgence Pallia rédigées sur

la période d’intérét.

Nous avons recueilli les éléments suivants a partir des informations renseignées dans
la FUP et des données administratives de Sillage : date de rédaction de la fiche
Urgence Pallia, nom et prénom du médecin traitant, mail professionnel sécurisé,

numéro de téléphone et adresse postale du cabinet.

L’annuaire santé Ameli et le répertoire de la messagerie sécurisée Mailiz ont été

utilisés afin de recouper et compléter ces données, lorsque cela était nécessaire.

3. Elaboration du questionnaire

3.1. Recherches bibliographiques

La recherche bibliographique préalable a la rédaction du questionnaire a été réalisée

a I'aide des moteurs de recherche PubMed, Cochrane et Lissa.

La recherche de theses de médecine pré-existantes sur ce sujet a été réalisée sur les

plateformes Pépite, Sudoc et Dumas.
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L’organisation de la bibliographie et sa rédaction sur le modele Vancouver ont été

réalisées a l'aide du logiciel Zotero.

Cette recherche bibliographique préalable nous a permis de mieux appréhender le
contexte de ce travail, de connaitre I'état actuel des travaux scientifiques sur notre
sujet d’étude, afin d’élaborer une premiere ébauche de questionnaire tenant compte

des données existantes mais évitant les redondances.

3.2. Rédaction du questionnaire

Le questionnaire a été réalisé sur la plateforme Limesurvey. Une version papier de ce

questionnaire était également disponible.

Il était précédé d’un court texte d’information précisant le contexte, I'objectif de notre
recherche, le critere d’inclusion, la durée de remplissage et le caractére anonyme de

la participation.

Une Fiche Urgence Pallia vierge était insérée au début des parties | et Il du

questionnaire en ligne, ou jointe au questionnaire en format papier.

Le questionnaire était composé de 28 questions en arborescence, dont certaines

n’étaient accessibles qu’en fonction de la réponse a une question précédente.

Il s’agissait de questions a réponse unique ou multiples. Certaines questions
comprenaient un encart de texte libre, facultatif, afin de permettre aux sondés de

préciser leur réponse s’ils le souhaitaient.

Le questionnaire comportait quatre parties (Annexe 3) :

- La premiére partie s’intéressait a la Fiche Urgence Pallia rédigée au CHU
de Lille : le médecin traitant du patient concerné en a-t-il eu connaissance,

et si oui par quels moyens.
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- La deuxieme partie était divisée en deux sous-parties, accessibles en

fonction de la réponse a la partie | :

- la sous-partie A concernait les médecins qui déclaraient ne pas avoir

eu connaissance de la FUP rédigée au CHU.

Nous souhaitions savoir si ces médecins avaient déja rencontré I'outil
FUP dans un autre contexte, et s’ils en avaient déja rédigée une eux-

mémes.

- la sous-partie B concernait les médecins qui déclaraient avoir eu

connaissance de la FUP rédigée au CHU.

Nous souhaitions connaitre le parcours de cette fiche au domicile : le
meédecin traitant a-t-il lu la fiche, en a-t-il discuté avec le patient concerné,
a-t-il modifié la fiche et cette fiche a-t-elle été utilisée au cours de la prise

en charge en ville.
- Latroisieme partie s’intéressait a I'outil Fiche Urgence Pallia en général.

Nous avons interrogé les médecins traitants sur leur perception de cet outil.
Nous avons également interrogé les médecins sur les méthodes de
transmission de la FUP a privilégier dans le cadre de la liaison ville-hépital.
Enfin, nous avons recherché les freins et leviers percus par les médecins

sondés pour la rédaction ou la modification d’'une FUP par le médecin traitant.

- La quatriéme partie recueillait les caractéristiques socio-démographiques
des médecins participants a I'étude : genre, age, zone d’exercice, et le

nombre de patients en situation palliative suivis sur les 12 derniers mois.

Au cours de la rédaction de ce questionnaire, jai réalisé des entretiens avec 3
médecins généralistes libéraux pour enrichir le questionnaire a partir de leurs
expériences. J'ai notamment recueilli leurs perceptions sur la coordination ville-hopital
en soins palliatifs et sur les freins et leviers a I'utilisation de 'outil Fiche Urgence Pallia

par les médecins traitants.
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Une phase de test du questionnaire a ensuite été réalisée auprés de 7 personnes
(médecins généralistes et hospitaliers, internes) afin de vérifier la bonne
compréhension des questions et d’évaluer le temps de remplissage.

4. Démarches réglementaires

Une exonération de déclaration au Réglement Général sur la Protection des Données
(RGPD) a été délivréee le 04/11/2024 par le Délégué a la Protection des Données
(DPO) de I'Université de Lille.

Le service DPO du CHU de Lille a également été contacté et a confirmé qu’aucune

démarche supplémentaire n’était nécessaire aupres de leur service le 24/03/2025.

Cette étude n’a bénéficié d’aucun financement pour sa réalisation.

5. Diffusion du questionnaire

Le recueil des données s’est déroulé du 8 septembre 2025 au 10 décembre 2025.

Nous avons réalisé un premier envoi d’'un mail contenant le lien vers notre
questionnaire en ligne aux médecins traitants disposant d'une adresse mail
professionnelle sécurisée via la messagerie Mailiz le 8 septembre. Une relance a été

effectuée le 26 septembre.

Nous avons ensuite tenté de contacter 'ensemble des 90 médecins traitants par

téléphone.
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Suite a ces contacts téléphoniques, nous avons réalisé pour les médecins traitants qui
le désiraient soit un envoi postal du questionnaire en version papier, soit un envoi d’un

mail contenant le lien vers notre questionnaire en ligne via une autre adresse mail.

Une ultime relance via ces adresses mails a été effectuée le 25 novembre.

La derniere réponse a notre questionnaire a été enregistrée le 26 novembre. Nous
avons cléturé le recueil des données deux semaines plus tard devant I'absence de

réception nouvelle réponse.

6. Analyses statistiques

Les réponses ont été extraites de la plateforme Limesurvey et reportées sur un

document Microsoft Excel®.
Une analyse statistique descriptive a été réalisée a I'aide du logiciel Excel.

Les réponses en texte libre ont été retranscrites et regroupées par thématiques dans

les cas ou cela était possible afin d’en réaliser une analyse descriptive.
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RESULTATS

92 médecins traitants ont été identifiés sur les FUP rédigées au CHU de Lille sur la
période d’intérét.

Nous avons exclu deux de ces médecins traitants : I'un car la FUP avait été rédigée
par le médecin traitant du patient concerné, ce qui aurait limité la pertinence d’'une
partie de notre questionnaire ; l'autre car la FUP avait été rédigée par une Infirmiére
en Pratique Avancée (exergant au sein d’'un service du CHU de Lille), alors que cet

outil FUP a été congu pour étre renseigné par un médecin.

90 médecins généralistes ont donc été inclus.

Parmi eux, 7 n’étaient pas joignables (dont 4 avaient cesseé leur activité et 2 étaient en
arrét maladie ou maternité pendant toute la durée du recueil) et 3 ont refusé de recevoir

notre questionnaire.

Au total, nous avons transmis notre questionnaire a 80 médecins traitants.
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92 MT identifiés a partir FUP
CHU sur la periode d'intérét

2 exclusions :
-1 FUP rédigée par le MT
- 1 FUP rédigée par une IPA

90 MT inclus

7 non joignables :
- 4 en arrét d'exercice
- 2 en congé longue durée
- 1 non joignable

3 refus de recevoir le
questionnaire

Envoi questionnaire

a 80 MT

Fiqure 1 : Flow-chart

48 réponses a notre questionnaire ont été recueillies.

Parmi ces 48 réponses, 12 ont été exclues de l'analyse car 7 étaient vides et 5

incomplétes. Au total, 36 réponses complétes ont pu étre analysées.

Le taux de réponse était donc de 45%.
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Envoi questionnaire
asoMT

48 reponses recueillies
- 47 via guestionnaire
informatique
- 1 via questionnaire
papier

12 exclusions :
- T vides
- 5 incomplétes

36 réponses

analyseées

Figure 2 : Flow-chart (suite)
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1. Caractéristiques de I’échantillon

CARACTERISTIQUES n =36 (%)
Genre Femme 17 47%
Homme 19 53%
Age <40 ans 5 14%
40 a 49 ans 14 39%
50 a 59 ans 8 22%
60 a 69 ans 8 22%
=70 ans 1 3%
Zone d’exercice Urbaine 24 67%
Semi rurale 10 28%
Rurale 2 6%

Tableau 1 : Caractéristigues socio-démographiques de I'échantillon

1.1. Genre

L’échantillon comportait une légére majorité d’hommes (53%, n = 19), et 47% de

femmes (n = 17).
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® Homme

= Femme

Figure 3 : Répartition du genre dans I'échantillon

1.2. Age

L’échantillon était composé a 39% (n = 14) de médecins agés de 40 a 49 ans.

On retrouvait ensuite 22% (n = 8) de médecins ayant entre 50 a 59 ans et également
22% (n = 8) entre 60 a 69 ans. 14% (n = 5) étaient &gés de moins de 40 ans, et un

seul était 4gé de plus de 70 ans (3%).

45%
40%
35%
30%
25%

20%
15%
10%
5%
0% —

moins de 40 40 a 49 ans 50 a 59 ans 60a69ans 70ans et plus
ans

Figure 4 : Répartition des classes d’age dans I'échantillon
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1.3. Lieu d’exercice

Dans notre échantillon, deux tiers des médecins exergaient en milieu urbain (67%, n
= 24). On retrouvait ensuite un exercice en milieu semi-rural pour 28% des médecins

sondés (n = 10), puis en milieu rural pour 6% (n = 2).

6%

28%_ 4
® Urbain

u Semi-rural

= Rural

\_67%

Figure 5 : Répartition des lieux d’exercice dans I'’échantillon

1.4. Importance de la population palliative dans la patientéle

Nous avons interrogé les médecins de I'’échantillon sur le nombre de patients en

situation palliative qu’ils avaient suivis au cours des 12 derniers mois.

Celui-ci variait de 0 a 12. La distribution était peu dispersée, avec un premier quartile

a 2, une médiane a 3 et un troisieme quartile a 4.
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Figure 6 : Répartition du nombre de patients en situation palliative suivis sur les 12

derniers mois dans I’échantillon

2. Connaissance de la FUP rédigée au CHU

L’ensemble des 36 médecins traitants sondés avait un patient pour lequel une Fiche
Urgence Pallia avait été rédigée au CHU de Lille par un médecin hospitalier.

Nous avons tout d’abord demandé a ces médecins s’ils avaient eu connaissance de
cette FUP rédigée au CHU.

Une Iégére majorité des médecins traitants sondés déclarait avoir eu connaissance de

la FUP du CHU (53%, n = 19), et 47% (n = 17) ne pas en avoir eu connaissance.

2.1. Médecins ayant eu connaissance de la FUP rédigée au CHU

2.1.1. Moyens de transmission de la FUP CHU au MT
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Nous avons interrogé les 19 médecins traitants qui déclaraient avoir eu connaissance
de la FUP rédigéee au CHU pour I'un de leur patient (FUP CHU). Nous leur avons

demandé par quels moyens ils en avaient eu connaissance.

Il était possible de sélectionner plusieurs réponses ; le nombre de moyens indiqués

par médecin variait de 1 a 5, avec une médiane de 1.

Par I'EHPAD ou I'établissement ou réside le patient
Par le DAC ou I'HAD

Copie papier présente au domicile

Mention dans le CRH ou CR de consultation

Autre

Par le médecin hospitalier rédacteur

Envoi au MT par courrier ou mail

Enregistrée dans le DMP (ou Mon espace santé)

Par le patient ou ses proches

Inclusion du MT dans les échanges pluridisciplinaires

o
=
N
w
IS
]
o
~

Figure 7 : Moyens par lesquels les médecins traitants déclarent avoir eu

connaissance de la FUP rédigée au CHU

La transmission de la FUP du CHU au MT par 'TEHPAD ou I'établissement ou réside
le patient était I'item le plus sélectionné (n = 7) ; puis la transmission par le Dispositif
d’Appui a la Coordination ou I'Hospitalisation A Domicile (n = 5) et la présence d’'une

copie papier de la FUP du CHU au domicile du patient (n = 5).

Ensuite, 3 des médecins sondés ont indiqué que la FUP était mentionnée dans le
compte-rendu d’hospitalisation ou de consultation ; 3 ont indiqué avoir été informés

par un autre moyen.

2 des médecins sondés ont indiqué avoir été informés directement par le médecin

hospitalier ayant rédigé la FUP.

Enfin, seulement un des médecins sondés a indiqué que la FUP du CHU lui a été

envoyée par courrier ou mail sécurisé ; un que la FUP était enregistrée dans le Dossier
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Médical Partagé (DMP) du patient ; un indique avoir été informé de cette FUP par le
patient ou ses proches ; et un avoir été inclus dans les échanges pluridisciplinaires

préalables a la rédaction de cette FUP.

2.1.2. Parcours de la FUP CHU au domicile

Nous avons souhaité connaitre le parcours de la FUP au domicile, aprés sa rédaction

au CHU, du point de vue du médecin traitant du patient.

Tout d’abord, nous avons demandé aux MT s'ils disposaient de la FUP CHU lors de la

premiére consultation ou visite du patient, aprées la rédaction de celle-ci.

Prés de la moitié des MT déclarait ne pas avoir eu accés a la FUP CHU au moment
de cette premiére consultation (47%, n = 9). Un quart d’entre eux déclarait y avoir eu
accés au moment de cette premiére consultation (26%, n = 5). Autant déclaraient que
la question n’était pas pertinente pour la situation de leur patient ou qu’ils ne savaient
pas (26%, n = 5).

26% _ 26%
Oui

= Non

Non pertinent /
Je ne sais pas

47%

Figure 8 : « Disposiez-vous de la FUP CHU lors de la premiére consultation ? »
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Ensuite, nous avons demandé aux MT s’ils avaient lu la FUP CHU.

Une nette majorité de médecins déclarait I'avoir lue (58%, n = 11). Un tiers déclarait
ne pas l'avoir lue (32%, n = 6). 2 médecins ont répondu que la question n’était pas

pertinente pour la situation de leur patient ou qu’ils ne savaient pas (11%).

11%.

Oui

= Non
32%

0,
58% Non pertinent /

Je ne sais pas

Figure 9 : « Avez-vous lu cette fiche ? »

Nous avons également souhaité savoir si les MT sondés avaient discuté de la FUP

CHU et/ou de son contenu avec leur patient.

Une Iégére majorité déclarait ne pas en avoir discuté avec leur patient (53%, n = 10).
Un tiers déclarait en avoir discuté avec leur patient (32%, n = 6). 3 médecins ont
répondu que la question n’était pas pertinente pour la situation de leur patient ou qu’ils

ne savaient pas (16%).
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16%

_—-32% = Qui
= Non
Non pertinent /

Je ne sais pas

53%_~

Figure 10 : « Avez-vous discuté de cette fiche et/ou son contenu avec votre patient

2»

Enfin, nous avons demandé aux MT sondés si, a leur connaissance, la FUP CHU avait

été utilisée au cours de la prise en charge en ville de leur patient.
Une nette majorité des MT déclarait qu’elle avait été utilisée (58%, n = 11).
Nous leur avons demandé comment cette fiche avait été utilisée pour leur patient.

Il était possible de sélectionner plusieurs réponses ; le nombre d’items sélectionnés

par médecin variait de 1 a 4, avec une médiane de 1.

O e O G

d'urgence

Coordination pluriprofessionnelle | ENRNEREGEGEGEE
Réflexion sur la proportionnalité¢ | NN

Organisation d'une hospitalisation
directe

Figure 11 : Utilisation de la FUP CHU au domicile

Le fait que la FUP CHU avait été utilisée comme support de coordination avec les

autres acteurs de premier recours dans une situation d’urgence réelle ou ressentie
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était I'item le plus sélectionné (n = 7) ; puis comme support de coordination avec les
autres professionnels de santé libéraux intervenant auprés du patient (n = 4) et comme

support de réflexion sur la proportionnalité des soins (n = 4).

Enfin, 3 des médecins sondés ont indiqué que la FUP CHU avait été utilisée pour

organiser une hospitalisation directe.

2.1.3. Modification de la FUP CHU par le MT

Nous avons souhaité savoir si les médecins traitants sondés avaient été amenés a
modifier ou actualiser la FUP rédigée au CHU, au cours de la prise en charge au

domicile du patient.

Aucun des médecins sondés n’a rapporté I'avoir modifiée ni actualisée : 84 %
déclaraient ne pas I'avoir modifiée ou actualisée (n = 16) et 3 médecins ont répondu
que la question n’était pas pertinente pour la situation de leur patient ou qu’ils ne

savaient pas (16%).

16% _

= Non

Non pertinent /
Je ne sais pas

Figure 12 : « Au cours de la prise en charge de votre patient, avez-vous été

amené a modifier et/ou actualiser cette fiche ? »
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Nous avons ensuite interrogé les MT qui déclaraient ne pas I'avoir modifiée ni

actualisée sur les raisons pour lesquelles ils ne I'avaient pas fait.

Il était possible de sélectionner plusieurs réponses ; le nombre d’items sélectionnés

par médecin variait de 1 a 2, avec une médiane de 1.

Non nécessaire / Non pertinent | N

Je ne savais pas que cette fiche pouvait

étre actualisée ou modifiée

Perception d'un manque de légitimité¢ [l

Autre |

Fiqure 13 : « Pour quelles raisons n’avez-vous pas modifié ou actualisé cette

fiche ? »

Le fait qu’ils n’estimaient pas que cela soit nécessaire ou pertinent dans la situation de

leur patient était I'item le plus sélectionné (n = 12).

Ensuite, 3 médecins ont indiqué qu’ils ne savaient pas que cette fiche pouvait étre

modifiée ou actualisée.

Enfin, un médecin a indiqué percevoir un manque de légitimité a intervenir sur ce type

de document et un autre qu’il n’avait pas accés directement a la FUP CHU.
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2.2, Médecins n’ayant pas eu connaissance de la FUP rédigée au CHU

Nous avons interrogé les 17 médecins traitants qui déclaraient ne pas avoir eu

connaissance de la FUP rédigée au CHU pour I'un de leur patient.

Nous souhaitions savoir si ces médecins avaient déja rencontré I'outil Fiche Urgence

Pallia au cours de leur exercice, dans un autre contexte.

Prés de deux tiers déclaraient ne pas avoir rencontré cet outil (65 %, n =11) ; un peu
plus d’un tiers d’entre eux avait rencontré une FUP rédigée par un autre médecin pour

I'un de leurs patients (35 %, n = 6).

_35%

® Oui

= Non

Figure 14 : « Avez-vous déja rencontré au cours de votre exercice, la Fiche Urgence

Pallia rédigée pour l'un de vos patients par un autre médecin ? »

Nous avons ensuite demandé aux médecins sondés s’ils avaient eux-mémes rédigé

une FUP pour I'un de leurs patients.

Un seul médecin rapportait avoir rédigé lui-méme une FUP au cours de son exercice.
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3. Perception de l'outil Fiche Urgence Pallia par les médecins

traitants

Cette partie s’intéressait a I'avis de 'ensemble des médecins généralistes sondés sur

I'outil Fiche Urgence Pallia en général.

Elle débutait par une bréve présentation de cet outil de coordination et quelques

informations sur son utilisation en pratique.

Dans cette partie du questionnaire, nous demandions aux médecins sondés de se
positionner par rapport a plusieurs affirmations a l'aide d’'une échelle de Likert a 4
points : « Pas du tout d’accord », « Pas d’accord », « D’accord », « Tout a fait
d’accord ».

Un encart de texte libre, facultatif, permettait aux sondés de préciser leur réponse.

Les autres questions étaient formulées sous forme de Questions a Réponses

Multiples.

Les commentaires libres n'ont pas fait 'objet d’'une analyse qualitative mais ont été
examinés de maniére descriptive pour identifier des thémes ou éléments récurrents,

afin d’enrichir les résultats quantitatifs.

3.1. Transmission au médecin traitant

Nous avons demandé aux médecins sondés si, selon eux, le médecin traitant devrait

étre informé lorsqu’une Fiche Urgence Pallia est rédigée pour I'un de ses patients.
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La totalité des médecins se positionnait en faveur de cette affirmation. Prés de trois
quart d’entre eux disaient étre tout a fait d’accord (72%, n = 26) et un peu plus d’un
quart d’accord (28%, n = 10).

28%

m Tout a fait d'accord

D'accord

. 72%

Figure 15 : Le médecin traitant devrait étre informé lors de la rédaction d'une Fiche

Urgence Pallia pour I'un de ses patients

Les commentaires libres soulignaient tout d’abord I'importance de la coordination
ville-hépital : « pour maintenir un lien avec I'hopital, il me semble indispensable d'en
étre avertie. Sinon, encore une fois, on a l'impression d'étre mis de coté et de ne pas
faire partie de I'équipe, ce qui est tres déplaisant et surtout, mauvais pour l'intéret du
patient. ».

Il était également mentionné I'implication du médecin traitant en premier recours dans
la situation d’un patient en prise en charge palliative au domicile : « souvent appelé en
1e recours en cas d'aggravation aiglie avant une éventuelle hospitalisation ou soins

de confort au domicile ».

La connaissance globale du patient par le médecin traitant était aussi mise en avant
« le medecin traitant connait le patient depuis des années , aussi bien au quotidien
que dans des situations graves et serait a méme d'apprecier la perspicacité de la
fiche ».

Enfin, le role de « médecin de famille » et la nécessité d’accompagner au mieux les

proches du patient concerné : « le médecin traitant, méme si le patient est suivi par le

41



spécialiste , est souvent le premier recours de la famille pour les explications de ['état

clinique, des soins apportés, des suites attendues. ».

Nous avons ensuite interrogé les médecins sondés sur les méthodes a privilégier selon
eux pour informer le médecin traitant, lorsqu’une Fiche Urgence Pallia est rédigée pour

'un de ses patients.

Nous demandions a chaque médecin sondé de choisir ses 3 propositions préférées.

L’envoyer au MT par courrier ou mail I
Présence version papier au domicile I
Mentionner FUP dans CRC ou CRH I
Inclure MT dans échanges pluridisciplinaires préalables I
L’enregistrer dans le DMP ou Mon Espace santé¢ I
Que le médecin rédacteur informe directement le MT I
Que le DAC ou I'HAD (non rédacteur) informe le MT

Que le patient ou un proche I'évoque au MT ®

0 5 10 15 20 25 30

Figure 16 : Méthodes a privilégier pour informer le médecin traitant de la FUP

L’envoi de la FUP par courrier ou mail sécurisé était l'item le plus fréquemment
sélectionné (n = 30) ; puis la présence d’une version papier de cette FUP au domicile
du patient (n = 24) et le fait de mentionner la FUP dans le compte-rendu de consultation

ou d'hospitalisation (n = 19).

Ensuite, 13 médecins sondés ont sélectionné que le médecin traitant devrait étre inclus
dans les échanges pluridisciplinaires préalables a la rédaction de la FUP ; 9 que la
FUP devrait étre enregistrée dans le Dossier Médical Partagé ou sur Mon Espace
santé du patient ; 8 que le médecin rédacteur de la FUP devrait informer directement

le médecin traitant du patient.
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Enfin, les items les moins fréquemment sélectionnés étaient que le Dispositif d’Appui
a la Coordination ou I'Hospitalisation A Domicile (non rédacteur de la FUP, mais
intervenant également aupres du patient) devrait en informer le médecin traitant (n =

4) et le fait que le patient ou un proche évoque la FUP au médecin traitant (n = 1).

3.2. Pertinence de I'outil Fiche Urgence Pallia

Nous souhaitions connaitre la perception par les médecins généralistes sondés de
I'outil Fiche Urgence Pallia en général dans la prise en charge d’un patient en situation

palliative.

Nous avons tout d’abord demandé aux médecins sondés si la Fiche Urgence Pallia
leur semblait étre un support de réflexion pertinent concernant I'anticipation des

complications et la prise en charge globale du patient.

La totalité des médecins se positionnait en faveur de cette affirmation. Prés de deux
tiers d’entre eux disaient étre d’accord (61%, n = 22) et plus d’un tiers tout a fait
d’accord (39%, n = 14).

39%

m Tout a fait d’accord

D’accord

61%

Figure 17 : La FUP vous semble étre un support pertinent de réflexion concernant

I'anticipation des complications et la prise en charge globale du patient

43



Les commentaires libres valorisaient le caractére exhaustif et synthétique de la FUP :
« Tous les éléments nécessaires a l'information des décisions a prendre quant au

patient sont mentionnés ».

Le fait qu’elle pouvait permettre de mieux anticiper en établissant un plan de soins et
en identifiant un ou plusieurs médecins et/ou services référents était également cité :
« plan de soins établi, ce qui évite des errances et une perte de temps » « personne a
contacter dans le service; Avoir la garantie qu'on a un " parcours fléché" si besoin, ce

qui evite des appels a des personnes non concernées ou non informeées [...] ».

Nous avons ensuite demandé aux médecins sondés si la Fiche Urgence Pallia leur
semblait étre un support pertinent pour la transmission d’informations aux médecins

de premier recours dans un contexte d’urgence.

La quasi-totalité des médecins se positionnait en faveur de cette affirmation. La moitié
d’entre eux disait étre tout a fait d’accord (50%, n = 18) et prés de la moitié d’accord

(47%, n =17). Un seul médecin disait n’étre pas d’accord.

m Tout a fait d’accord

47% 50% D’accord
0

Pas d’accord

Figure 18 : La FUP vous semble étre un support pertinent pour la transmission

d’informations aux médecins de premier recours dans un contexte d’'urgence

Les commentaires libres valorisaient a nouveau le caractére exhaustif et synthétique
de la FUP : « idem. ».
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L’élément qui était le plus fréequemment mentionné était la possibilité d’y établir un plan
de soins en amont et d’y identifier des médecins et/ou services référents : « plan de
soins établi », « savoir si il y a possibilité d’hospi directe ou traitement a prescrire en

ville ( pompe a morphine, hypnovel...) ».

Dans l'objectif d’aider les médecins de premiers recours a prendre les décisions les
plus adaptées a la situation médicale du patient et aux souhaits exprimés par celui-
ci : « pour éviter des gestes de réanimations invasives qui pourraient etre délétere
dans certain situations suivi de probleme ethiques », « respecte les souhaits du
patient ».

Enfin, nous avons demandé aux médecins sondés si la Fiche Urgence Pallia leur
semblait étre un support de discussion intéressant avec un patient en situation

palliative concernant ses souhaits pour sa fin de vie.

Plus des trois quarts des médecins se positionnaient en faveur de cette affirmation. La
moitié d’entre eux disait étre d’accord (50%, n = 18) et prés d’un tiers fout a fait

d’accord (31%, n = 11). En revanche, 7 médecins disaient n’étre pas d’accord (19%).

19%
31%

m Tout a fait d’accord

D’accord

Pas d’accord

50%

Figure 19 : La FUP vous semble étre un support de discussion intéressant avec un

patient en situation palliative concernant ses souhaits pour sa fin de vie
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Les commentaires libres formulés par les médecins en accord avec l'affirmation
mentionnaient que la FUP pouvait permettre d’échanger avec le patient de ses

souhaits concernant sa fin de vie : « prétexte pour en parler ».

Un médecin notait que cela pouvait étre utile plus tard au cours de la prise en charge,
notamment en cas de désaccord ou incompréhension de I'entourage : « les proches
peuvent nous induire en erreur dans certains cas , et ce document aide a suivre les

reco du patient et de I'équipe de soins pall ».

Des médecins en désaccord avec I'affirmation mentionnaient que cet outil FUP leur
semblait trop anxiogéne ou technique pour étre utilisé comme support d’échange avec
le patient sur ce sujet : « je trouve ce type de fiche assez angoissant si exposé comme
check-list [...] », « [...] noter en courtes annotations le recours ou pas a certaines

thérapeutiques, peut paraitre "abrupte” pour certains patients ».

Certains disaient aussi que cet outil ne leur semblait pas correspondre a leur
fonctionnement habituel pour ce type de prises en charge : « sujets a aborder
progressivement avec le patient [...] », « C'est une réflexion a mener en plusieurs

étapes », « La discussion s'est en général faite en amont de la rédaction de la fiche ».

Un médecin notait cependant qu’il pourrait discuter du contenu de la FUP avec son
patient aprés que celle-ci ait été rédigée par un autre médecin : « pour affiner les
[c]hoses en temps que medecin traitant , mais la base étan faite par le medecin

rédacteur ».

3.3. Freins et leviers a la modification ou rédaction d’une Fiche Urgence

Pallia en tant que MT

Nous avons d’abord demandé aux médecins généralistes sondés quelles difficultés ils
pensaient rencontrer pour modifier ou rédiger une Fiche Urgence Pallia, en tant que

meédecin traitant.

Il était possible de sélectionner plusieurs réponses ; le nombre d’items sélectionnés

par médecin variait de 0 a 6, avec une médiane de 2.
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Difficultés a mettre en place une collégialité

Manque de temps
Perception d'un manque de légitimité

Difficultés a aborder le sujet de la fin de vie

0000 0000 00000 0 0
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Difficultés relationnelles avec les proches N
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Figure 20 : Difficultés pour modifier ou rédiger une FUP en tant que MT

La difficulté a mettre en place une collégialité pour la prise de décisions était 'item le
plus fréquemment sélectionné (n = 20) ; puis le manque de temps (n = 17) et le manque
de connaissances spécifiques concernant la pathologie du patient et/ou les modalités

de réanimation (n = 11).

Ensuite, 9 médecins sondés ont sélectionné la perception d'un manque de Iégitimité a
rédiger ou modifier une FUP et 9 la difficulté d’aborder le sujet de la fin de vie ; 8

I'existence de difficultés relationnelles avec la famille ou I'entourage du patient.

Parmi les 4 médecins qui ont sélectionné I'item « Autre » : un notait que cet outil ne lui
semblait pas adapté a sa pratique habituelle ; un que cet outil lui semblait trop
spécifique au milieu hospitalier ; un notait la difficulté a s’adapter au niveau de littératie
du patient pour échanger avec celui-ci du contenu de la FUP ; un le fait que cet outil

ne soit pas dématérialisé.

Aucun médecin n’a sélectionné I'item « Sentiment d’échec ou de culpabilité en lien

avec la prise en charge » qui était également proposé.

Nous avons ensuite demandé aux médecins généralistes sondés quels éléments
pouvaient faciliter le fait de modifier ou rédiger une Fiche Urgence Pallia, en tant que

meédecin traitant.

47



Il était possible de sélectionner plusieurs réponses ; le nombre d’items sélectionnés

par médecin variait de 0 a 6, avec une médiane de 3.

Relation de confiance avec le patient I
Connaissance globale du patient I
Formation initiale ou continue en soins palliatifs I
Connaissance recours hospitaliers de proximité
Possibilité de revoir le patient régulierement I
Connaissance réseau de soins ambulatoire GG

Autre I

0 5 10 15 20 25

Figure 21 : Facilités pour modifier ou rédiger une FUP en tant que MT

L’existence d’'une relation de confiance entre le patient et son MT était I'item le plus
fréequemment sélectionné (n = 21) ; puis la connaissance globale du patient (suivi
médical complet, souhaits concernant sa prise en charge et sa fin de vie, ...) et de son
contexte (cadre de vie, famille ou entourage, ...) (n = 19), et le fait d’avoir une formation

initiale ou continue en soins palliatifs (n = 16).

Ensuite, 15 médecins sondés ont sélectionné la connaissance des lieux de recours
hospitaliers de proximité ; 13 la possibilité de revoir le patient régulierement ; 10 la
connaissance et/ou les échanges plus faciles avec le réseau de soins ambulatoire de

proximité du patient (pharmacie, IDEL, auxiliaire de vie, kiné ...).

Parmi les 5 médecins qui ont sélectionné l'item « Autre » : deux insistaient sur le fait
que plusieurs des items proposés constituaient selon eux I'essence méme du travail
du médecin traitant ; un notait la possibilité d’organiser une « réunion collégiale avec
la famille et le patient » ; un d’avoir un « acces facile a un avis par une équipe de soins

palliatifs mobile » et un souhaiterait une version dématérialisée de I'outil FUP.

Un médecin n’a sélectionné aucun item et exprimait que cet outil lui semblait étre

adapté a une structure hospitaliere de type HAD plutét qu’au MT.
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3.4. Appropriation de I'outil Fiche Urgence Pallia

Enfin, nous souhaitions savoir si les médecins généralistes sondés envisageraient, a
'avenir, de rédiger une premiére Fiche Urgence Pallia ou de modifier une Fiche
Urgence Pallia préexistante dans le cadre de la prise en charge de l'un de leurs

patients en situation palliative, si sa situation le justifiait.

Plus des trois quarts des médecins sondés répondaient favorablement. Parmi eux, un
tiers disait envisager a la fois de rédiger et de modifier une FUP (33%, n =12) ; un peu
moins d’un tiers uniquement de modifier une FUP préexistante (31%, n = 11) et 17%

uniqguement de rédiger une premiére FUP (n = 6).

7 médecins disaient n’envisager ni I'un ni l'autre (19%). Parmi eux, I'un exprimait
estimer avoir des connaissances insuffisantes sur les thérapeutiques spécifiques
utilisées en soins palliatifs du fait d’'un usage peu fréquent de celles-ci ; un autre qu’il

privilégierait un échange oral direct avec un médecin de I'’équipe de soins palliatifs.

19% . 3 gl :
Oui, rédiger une premiere FUP ET

- 33% modifier une FUP pré existante

= Oui, rédiger une premiére fiche
Urgence pallia

Oui, modifier une fiche Urgence

pallia pré existante
31%

m Non, ni l'un ni l'autre
_17%

Figure 22 : « A I'avenir, envisageriez-vous de rédiger ou modifier une FUP ? »
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DISCUSSION

1. Discussion des principaux résultats

Avec l'allongement de I'espérance de vie combinée aux progrés médicaux et a un
meilleur repérage des situations relevant d’'une démarche palliative, une augmentation
du nombre de prises en charge palliatives est attendue, ainsi qu’'une complexification

de celles-ci du fait de la plus grande fréquence de poly-pathologies chroniques.

La généralisation d’'un document de liaison de type Fiche Urgence Pallia pour les
patients en situation palliative au domicile afin de faciliter la coordination en situation

d’'urgence a été préconisée dans plusieurs rapports. (16, 17, 18)

Cependant, depuis la création de 'outil FUP nationale, malgré le fait que de nombreux
travaux ont montré que celui-ci était bien accepté et jugé utile par les médecins
généralistes (21, 22, 23, 24, 25) comme urgentistes (26, 27), et qu’il pouvait impacter
positivement la prise en charge des patients en situation palliative (24), cet outil reste
trop peu connu et utilisé (21, 22, 28), avec une forte disparité territoriale.

Nous avons donc souhaité interroger les médecins traitants des patients pour lesquels
une FUP a été rédigée au CHU de Lille, afin d’abord de connaitre le parcours de cette

fiche au domicile, puis d’explorer leurs perceptions de I'outil FUP en général.

Parcours de la FUP CHU au domicile

Nous n’avions pas la possibilité dans notre étude d’obtenir I'information de I'envoi
effectif ou non de la FUP au MT a partir de I'étude des dossiers médicaux informatisés
du CHU de Lille. Il est intéressant de noter que les FUP recueillies sur la période
d’intérét provenaient de différents services du CHU (services de médecine ou
chirurgie, soins intensifs, USP), avec des fréquences de prises en charge palliatives
par les équipes et des degrés d’acculturation aux soins palliatifs variables. Certaines
de ces FUP ont été rédigées sur proposition de 'TEMASP (EMSP du CHU de Lille). I
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est possible que ces éléments aient pu influencer la communication de la FUP ou non

au MT, sans que nous ayons eu la possibilité de I'étudier dans ce travail.

Néanmoins, concernant la FUP rédigée au CHU pour I'un de leur patient, un peu plus

de la moitié des médecins traitants sondés déclarent en avoir eu connaissance.

Ce résultat est Iégerement supérieur a celui retrouvé dans la thése de PINOT C. (41%),
qui avait interrogé les MT des patients concernés par les FUP enregistrées par les
SAMU de Normandie en 2020. (24)

Une nette majorité des MT ont lu la FUP CHU, ce qui semble témoigner de lintérét

des MT pour ce document et les informations qu'il contient.

Malgré cela, un peu plus de la moitié des MT n’ont pas discuté de la FUP CHU ni de
son contenu avec leur patient. On peut s’interroger sur les raisons de cette absence
de dialogue, d’autant que plus de trois quarts de I'ensemble des MT sondés
s’accordaient a considérer que I'outil FUP était un support de discussion intéressant

avec un patient en situation palliative concernant ses souhaits pour sa fin de vie.

On retrouve cette ambivalence dans le travail de TZIVANIS T., qui notait que « pour
tous les médecins connaissant la FUP, elle permet de discuter avec le patient [...] bien

que cela reste un sujet complexe qui provoque souvent un « malaise » ». (21)

Il est aussi possible que cela soit influencé ici par le fait que le MT ne soit pas le
rédacteur de la FUP CHU et par le contexte de la rédaction de ces FUP : sortie
d’hospitalisation pour une majorité d’entre elles, avec pour certains patients un décés
possible dans une temporalité courte, un patient fragile évoluant vite et devenant peu
ou non communiquant. La thése qualitative de CLEMENT S. réalisée auprés de MG
ayant utilisé une FUP, retrouvait dans un des entretiens que « il n’est pas rare que le
patient soit peu investi dans le remplissage [de la FUP] au moment ou il est trés

symptomatique ». (25)

D’ailleurs, dans notre étude aucun des MT sondés n’avait modifié ou actualisé la FUP
CHU au cours de la prise en charge au domicile, en premier lieu parce que cela n’était
pas nécessaire ou pertinent selon eux dans la situation de leur patient. De fagon plus

marginale, quelques MT disaient qu’ils ne savaient pas que la FUP pouvait étre
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modifiée ou actualisée, et un qu’il ne se sentait pas légitime a intervenir sur ce

document.

Dans le travail de CLEMENT S. « les médecins interrogés n’ont pas réévalué la FUP
par choix, par oubli, ou parce que le pronostic vital ne I'a pas permis » (25). En effet,
concernant le pronostic des patients concernés par une FUP, PINOT C. retrouvait que
« le décés survenait en moyenne 84 jours (médiane = 27 jours) apres la rédaction de

la FUP, avec des extrémes de 1 a 667 jours. ». (24)

Enfin, nous avons mis en évidence que dans une nette majorité (58%) des cas, la FUP
CHU avait été utilisée au cours de la prise en charge au domicile selon le MT.
L’utilisation la plus souvent rapportée était celle de support de coordination avec les

autres acteurs de premiers recours dans une situation d’'urgence.

Cela semble suggérer a la fois que la FUP est utile quand elle est mise en place et

qu’elle est prise en compte dans les soins de premiers recours en urgence.

Les travaux de PINOT C. et MADOUMIER M-C. montraient effectivement un impact
positif de la FUP en ce qui concerne le respect de la volonté des patients quant a leur
souhait de décés au domicile et de ne pas étre hospitalisé (24, 29). La thése de
ARNAUD L., qui a exploré la perception de l'outil FUP par les médecins régulateurs
du SAMU Aquitaine montrait également que « sur les médecins ne connaissant pas la

FURP, on retrouve 93,3% des sondés qui seraient intéressés par cet outil ». (27)

De facon intéressante, I'utilisation de la FUP CHU comme support de coordination
dans une situation d’'urgence n’était pas le seul usage rapporté par les MT sondés : ils
rapportaient aussi qu’elle avait été utilisée comme support de coordination avec les
autres professionnels de santé libéraux intervenant dans la prise en charge, comme
support de réflexion sur la proportionnalité des soins et pour organiser une

hospitalisation directe.

Cela montre que cet outil dépasse sa fonction initiale de document de transmission
d’informations pour la coordination entre médecins en situation d’'urgence et qu’il peut

servir plusieurs fonctions en usage réel.

Le travail de CLEMENT S. rapportait également différentes utilisations de la FUP chez
les MG interrogés : comme support de communication dans le cadre de l'urgence,
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mais aussi avec le patient et I'entourage afin d’évaluer I'état psychologique du patient
et de I'entourage ainsi que la faisabilité du souhait de fin de vie au domicile, comme
support de réflexion sur la proportionnalité et I'anticipation d’éventuelles complications.
(25)

Connaissance et perception de I'outil FUP par les MG

Concernant la connaissance de l'outil FUP, les travaux précédents réalisés aupres de

médecins généralistes retrouvaient des taux entre 12% et 26%. (21, 22)

Dans notre étude, nous n’avons pas interrogé directement les médecins sondés sur
leur connaissance de l'outil FUP avant de participer a notre étude. Nous avons
néanmoins mis en évidence que 69 % (n = 25) des médecins sondés avaient rencontré

I'outil FUP dans le cadre de la prise en charge de I'un de leur patient.

En comparaison, une étude réalisée en 2021 auprés de médecins généralistes répartis
harmonieusement sur les 5 départements des Hauts-de-France retrouvait que 12%
(30/243) d’entre eux connaissaient I'existence de la FUP, dont seulement 2 exergaient
dans le Nord et le Pas-de-Calais (21). On pourrait donc émettre I'’hypothése que la
FUP est mieux connue en 2025 qu’en 2021 par les médecins généralistes des Hauts-
de-France et particulierement par ceux du Nord et du Pas-de-Calais, puisque 79 des
80 médecins généralistes de notre population source exergaient dans I'un de ces deux
départements. Bien sir, le fait qu’il existait dans notre étude une FUP pour au moins
'un des patients des MG de notre échantillon, sans que I'on n’ait cependant de
certitude sur le fait qu’elle leur ait été effectivement envoyée, doit nous amener a

considérer cette hypotheése avec prudence.

L’ensemble des MT sondés estimait que le médecin traitant devrait étre informé de la
rédaction d’'une FUP pour I'un de ses patients, témoignant du fait que les MT estiment

avoir une place centrale dans la coordination et la continuité des soins.

Dans le travail de PINOT C. on retrouvait également que les MT interrogés
appréciaient d’avoir été informés de la rédaction de la FUP ou d’y avoir participé. Cette

implication était pergue comme un élément facilitant les échanges des MT avec les
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référents hospitaliers, et leur permettant de participer activement aux prises de

décisions. (24)

Les MT sondés jugeaient que la FUP était un outil pertinent pour réfléchir a
'anticipation de complications et a la prise en charge globale du patient, et pour
transmettre des informations aux médecins de premier recours dans un contexte
d’'urgence. Ces notions étaient également retrouvées dans de nombreux travaux sur
la perception de la FUP par les médecins généralistes (21, 22, 24, 25), et vont dans le

sens des recommandations formulées par 'HAS (16) et 'I|GAS (18).

Lien ville-hopital

La communication entre la ville et I'hdpital est un enjeu ancien et un élément crucial
pour assurer une prise en charge de qualité sans rupture de suivi ni perte
d’'informations. Ce lien ville-hépital est encore plus délicat dans le contexte des soins
palliatifs, car les patients sont fragiles et leur état de santé peut évoluer rapidement,
les prises en soins souvent multidisciplinaires et les enjeux éthiques parfois

importants.

Dans notre étude, parmi les MT déclarant avoir eu connaissance de la FUP du CHU,
la moitié n’y avait pas accés lors de la premiére consultation ou visite a domicile

réalisée aprés la date de rédaction de cette fiche.

Ce constat s’inscrit dans la problématique de continuité des soins en sortie
d’hospitalisation. En effet, la revue de la littérature de CLANET et al. montrait que plus
de deux-tiers des médecins généralistes déclaraient ne pas avoir eu le CRH a
disposition lors de la premiére consultation (30). Cette problématique était aussi mise
en évidence dans le travail de HURTAUD A. qui notait que le retard a la réception du
courrier de sortie ou un courrier incomplet sont associés a un risque de

réhospitalisation précoce, particulierement concernant les patients agés. (31)
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Quand on interroge ces MT sur le ou les moyens par lesquels ils ont eu connaissance
de cette FUP rédigée au CHU, les propositions les plus fréequemment sélectionnées
sont des moyens indirects : par 'TEHPAD ou I'établissement de résidence du patient,
puis par le DAC ou 'HAD intervenant également auprés du patient et par la présence

d’'une copie papier de la FUP au domicile du patient.

Or, interrogés sur les moyens de communiquer la FUP au MT a privilégier selon eux,
les MG sondés sélectionnent le plus frequemment I'envoi de la FUP au MT par courrier
ou mail, la présence d’'une copie papier de la FUP au domicile, le fait de la mentionner
dans le compte-rendu de consultation ou d’hospitalisation, puis le fait d’inclure le MT
dans les échanges pluridisciplinaires préalables a la rédaction de la FUP et ensuite le
fait de I'enregistrer dans le DMP.

On retrouve ici aussi la présence d’'une copie papier au domicile : cela semble
confirmer que ce moyen de communiquer la FUP est adapté, notamment dans le cadre
de soins au domicile. En effet, en visite au domicile les médecins généralistes n’ont
pas tous acces a leur dossier informatisé et ce moyen présente I'avantage de faciliter
la coordination entre différents intervenants, dans le cadre de I'urgence ou non. (25)
De maniére intéressante, concernant les médecins régulateurs et urgentistes,
interrogés dans le travail de PAYEUR C. ils préconisaient également la présence d’une
copie papier de la FUP auprés du patient, associée a I'hébergement de sa version
dématérialisée au sein du logiciel métier (26). En effet les différents acteurs
intervenants dans le cadre de l'urgence n’ont pas toujours accés a la FUP
dématérialisée ou en tout cas pas dans sa version intégrale au moment de la régulation
ou d’'une intervention au domicile. Cela est lié a une problématique d’interopérabilité
entre logiciels et au fait que I'association d’'un patient a sa FUP préalablement
enregistrée dans le logiciel de régulation est possible uniquement si I'appel au SAMU

est effectué depuis le numéro de téléphone de ce patient (« numéro remarquable »).

Par ailleurs, on observe que les MT sondés sélectionnent en premier des moyens de
communication davantage directs mais qui ne nécessitent pas d’appel téléphonique :
mail ou courrier, mention dans le compte-rendu hospitalier. On peut supposer que ces
deux propositions s’intégrent bien dans I'organisation habituelle d’'un médecin exergant
en cabinet libéral, avec une plage de temps dédiée chaque jour a la prise de

connaissance des courriers regus, en dehors des temps de consultations.
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Le fait d’inclure le MT dans les échanges pluridisciplinaires arrive en 4°™¢ position :
cela témoigne du souhait d'implication plus important de certains MT, tout en
reconnaissant que cela est parfois difficile a mettre en place. Cela est aussi retrouvé
dans le travail de DAZELLE J. concernant le lien ville-hépital dans le cadre de la fin de
vie : « [les MG] souhaiteraient étre acteurs [de] ces discussions collégiales » mais que
« le manque de médecin et la surcharge de travail entravent [leur] mise en place ».
(32)

L’enregistrement dans le DMP n’arrive qu’en 5°™¢ position, ce qui suggére que les MG
s’emparent encore peu de cette plateforme dans le cadre de la coordination ville-

hopital.

Le DMP (avec son interface correspondante destinée aux patients « Mon espace
santé ») présente I'avantage de centraliser les documents et informations de santé
importantes sur une seule plateforme commune, en théorie accessible par tout
meédecin avec 'accord du patient et consultable par un médecin urgentiste dans le cas
ou le patient serait dans l'incapacité d’y consentir.

Cependant actuellement le DMP reste sous-utilisé par les médecins généralistes du
fait de difficultés techniques : lenteur d’accés a la plateforme, problématique
d’interopérabilité entre logiciels professionnels, interface médicale non ergonomique
(33). De leur coété, les médecins régulateurs et hospitaliers y accédent peu pour des

raisons organisationnelles (26).

Pour renforcer la coordination ville-hépital dans le contexte des soins palliatifs et dans
le cadre des prises en charge palliatives au domicile, il semble donc utile que les MG

puissent s’approprier I'outil FUP.

Dans notre travail, 81% des MG sondés envisageraient d’utiliser la FUP a 'avenir, soit
pour en rédiger une premiére, soit pour en modifier une pré-existante, soit pour les
deux. Ces résultats sont proches de ceux retrouvés dans les travaux de TZIVANIS T.
(88,2%) et DANOS M. (84%). (21, 22)

Notre travail a aussi permis de mettre en évidence des freins et leviers a 'appropriation
de cet outil FUP par les MG.
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Parmi les freins, on retrouve en premier la difficulté a mettre en place une collégialité,
puis le manque de temps et ensuite le manque de connaissances spécifiques

concernant la pathologie du patient et/ou les modalités de réanimation.

Dans le travaill de DANOS M., la difficulté a communiquer avec les médecins
hospitaliers et le manque de temps étaient également cités comme principaux freins a
I'utilisation de la FUP. (22)

Les prises en charge de patients en situation palliative au domicile par le médecin
traitant représentent une part faible de leurs activités : on retrouve dans notre étude
une médiane de 3 patients suivis sur les 12 derniers mois, ce qui est cohérent avec
les moyennes retrouvées dans d’autres travaux (17, 18, 22, 34, 35). Cependant, ces
situations constituent une charge de travail et émotionnelle importante pour le médecin
traitant (19). L'isolement ressenti par le médecin traitant est une difficulté fréequemment
évoquée vis-a-vis de ces prises en charge et peut alourdir la charge émotionnelle
associée a celles-ci. La mise en place d’une collégialité, lorsqu’elle est nécessaire sur
le plan médical ou du fait de difficultés relationnelles avec I'entourage, peut étre
complexe et repose sur la connaissance par le médecin traitant du réseau de proximité
ambulatoire et hospitalier. Ces prises en charge sont aussi souvent décrites comme
chronophages par les médecins traitants qui ont par ailleurs une charge de travail
importante et une disponibilité limitée par I'organisation du cabinet libéral, surtout dans

le contexte actuel de baisse de la démographie médicale. (17)

Parmi les leviers, on retrouve en premier la relation de confiance entre le patient et
son MT, puis la connaissance globale du patient par son MT et ensuite le fait d’avoir

une formation initiale ou continue en soins palliatifs.

La figure du « médecin de famille », attachée a la relation de confiance particuliere
qu’il peut exister entre le médecin traitant et un patient suivi régulierement depuis
plusieurs années, dont le médecin connait le parcours médical mais également
'entourage et le contexte de vie, reste une représentation importante a la fois du coté
des médecins et des patients et justifie le réle de « pivot » de la prise en charge
palliative au domicile attribué au MT, méme si cette figure doit étre nuancée par des

évolutions sociétales et organisationnelles. (10, 17, 18)
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Concernant la formation en soins palliatifs, TZIVANIS T. rapportait que I'impression
d’'un manque de formation constituait une difficulté a l'utilisation de la FUP pour 30%
des médecins interrogés. (21)

Il est important de noter que, si depuis 1997 un enseignement des soins palliatifs doit
étre proposé en deuxieme cycle des études médicales (36), la mise en place effective
et le contenu de la formation initiale en soins palliatifs sont hétérogénes sur le territoire
(37) et qu’elle n'est pas systématique au cours du troisieme cycle. L’offre de formation
continue en soins palliatifs est également variable et du fait du faible nombre de
situations rencontré en moyenne par an et par médecin généraliste, il est possible
qu’elle ne soit pas toujours considérée comme une thématique de formation prioritaire.
Il est donc crucial que les formations et les recommandations de pratiques de soins
palliatifs en ville a destination des médecins traitants intégrent autant que possible des
médecins généralistes dans leur conception, qu’elles soient synthétiques et
pragmatiques, facilement accessibles et construites en lien avec I'offre de soins locale
(38). Une amélioration de la formation initiale et continue en soins palliatifs ainsi qu’une
diffusion de la démarche palliative pourrait permettre une meilleure appropriation de
I'outil FUP notamment en renforgant la connaissance du cadre |égislatif qui affirme le
droit du patient a s’opposer a toute investigation ou traitement et celui du médecin a
limiter ou arréter tout traitement a la demande du malade et au nom du refus de
I'obstination déraisonnable. En effet la nécessité Iégale d’'une procédure collégiale
n’existe que pour quelques situations spécifiques (arrét de traitement chez un patient
hors d’état d’exprimer sa volonté ou mise en place d’'une SPCJD). Le MT peut donc
par exemple décider a la demande du patient et dans le contexte de la fin de vie de ne

pas organiser de transfert aux urgences ni d’hospitalisation.

2. Forces et limites de I’étude

La méthode de notre travail est originale du fait que nous avons constitué notre
population d’étude en identifiant les médecins traitants des patients concernés par la
rédaction d’'une FUP au CHU de Lille. Cela nous a permis d’avoir un retour concret sur

le parcours de cette FUP CHU au domicile et son utilisation effective, et d’explorer la
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perception de 'outil FUP par des médecins généralistes qui connaissaient au préalable

cet outil pour 69% d’entre eux.

Ce pourcentage de connaissance de la FUP est nettement supérieur a ceux retrouves
dans les enquétes quantitatives préexistantes réalisées auprés d’un échantillon de

meédecins généralistes sélectionnés aléatoirement. (21, 22, 23)

Nous avons contacté I'ensemble de notre population d’étude. Cela nous a permis de
sonder des médecins généralistes aux pratiques variées, notamment en termes

d’'importance d’activité de soins palliatifs.

La diffusion du questionnaire s’est faite en ligne mais une version papier était
également disponible si souhaitée, afin de ne pas exclure les médecins non ou peu

informatisés.

Le taux de participation a notre étude est de 45%, ce qui est tout a fait satisfaisant en
comparaison avec ceux d’autres travaux portant sur la méme thématique. (21, 22, 23,
39)

Une force de notre travail est de s’inscrire concrétement dans une démarche de
renforcement de la coordination entre la médecine de ville et 'hépital, dans le contexte
des soins palliatifs. En effet, la Dr Licia TOUZET, qui assure la direction de cette thése,
exerce au sein de la clinique de soins palliatifs du CHU de Lille et est médecin référent

aupres de la Cellule d’Animation Régionale des Soins Palliatifs des Hauts-de-France.

Ce travail de thése a été I'occasion d’un travail de recherche-action en sensibilisant
les médecins sondés a l'outil FUP et en diffusant des explications sur son utilisation

en pratique.

Cependant, notre étude présente un certain nombre de biais potentiels.
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Une limite importante de notre étude était 'impossibilité de savoir si les FUP rédigées
au CHU ont effectivement été envoyées aux MT des patients concernés ou non. Méme
pour les MT déclarant avoir été informé d’une FUP rédigée au CHU pour un de leur
patient sur la période d’'intérét, 'absence d’autorisation de recueillir et diffuser I'identité
des patients concernés dans le cadre de notre enquéte a pu engendrer un biais de

classement.

Ensuite, une des principales limites rencontrée au cours de ce travail était 'importance

du biais de mémorisation.

Ce biais est inhérent aux études rétrospectives, cependant celui-ci a pu étre majoré
par le fait que les patients concernés par les FUP prises en compte dans notre étude
relevaient d’'une prise en charge spécialisée hospitaliere, parfois importante
notamment pour les patients atteints d’'une pathologie oncologique, et par le fait que
le moment de rédaction de la FUP CHU intervient souvent dans un contexte d’'une
situation palliative terminale et parfois d’'un retour au domicile pour une fin de vie

envisagée a court voire trés court terme. (25)

Pour minimiser ce biais de mémorisation, nous avons fait le choix d’'une période de
recueil entre le 01/01/2022 et le 31/12/2024. La contrepartie de ce choix d’'une période
de recueil relativement courte étant d’avoir une population de MT moins conséquente

pour cette étude.

Nous n’avons pas retrouvé de questionnaire validé pour I'évaluation du parcours de la
FUP au domicile et de la perception de I'outil FUP par les MT. De ce fait, la construction
du questionnaire s’est faite a partir de nos recherches bibliographiques et des résultats

des études précédentes déja effectuées sur ces thématiques.

Le questionnaire était auto-administré, ainsi, il existe un risque d’hétérogénéité de
compréhension des questions. Nous I'avons atténué en soumettant ce questionnaire
a plusieurs médecins avant le début de I'étude, afin de vérifier la bonne compréhension

des questions.
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La participation a I'étude était volontaire, de ce fait les médecins ayant répondu au
questionnaire sont plus a méme d’étre intéressés par le sujet de la coordination ville-

hopital et des soins palliatifs, ce qui a pu constituer un biais de sélection.

Cette étude a été réalisée a partir des FUP recueillies sur le CHU de Lille uniqguement,
ce qui pose la question de la représentativité de la population source par rapport a la
population cible des MT des patients concernés par la rédaction d'une FUP. Cela
d’autant plus qu’il existe une forte hétérogénéite de l'offre de soins palliatifs sur le

territoire et des pratiques de coordination ville-hépital.

Le faible nombre de questionnaires exploitables n’a pas permis d’explorer 'ensemble
des items de notre questionnaire ; en effet deux questions conditionnelles (questions
« 7b) » et « 7c) ») n‘ont pas été renseignées car aucun des MT sondés n’a déclaré
avoir modifié la FUP CHU.

3. Perspectives

Un enjeu concernant l'outil FUP est celui de sa dématérialisation (21, 22, 26) : tout
d’abord pour diminuer le caractére chronophage de son remplissage, notamment pour
ce qui concerne les renseignements administratifs qui pourraient étre pré-remplis de
maniére automatisée, et pour faciliter son actualisation par un autre médecin en cas
de besoin. Mais aussi pour permettre son hébergement, a la fois dans les logiciels
métiers et dans le DMP, afin d’améliorer sa transmission entre les différents acteurs
de la prise en charge, dans le cadre du lien ville-hépital et dans le contexte de

'urgence.

L’ajout d’'une mention « La Fiche Urgence Pallia est actualisable par tout médecin en
cas de modification importante de I'évolution de la maladie, les traitements ou des

souhaits du patient » directement sur la FUP plutét que de le préciser dans le guide
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d’utilisation de la FUP pourrait faciliter I'appropriation de ce document par le médecin

traitant dans les situations ou cela est pertinent.

La généralisation de I'outil FUP doit s’appuyer sur des actions de formation initiale et
continue auprés des meédecins généralistes, urgentistes et hospitaliers, concernant
I'outil FUP mais également la démarche palliative dans sa globalité et la poursuite du

développement de plans de soins anticipés.

Le développement des filieres régionales de soins palliatifs par les Cellules
d’Animation Régionales de soins palliatifs doit également permettre une meilleure
identification des besoins et des ressources de soins (USP, HDJ et consultations de
soins palliatifs, EMSP, astreinte téléphonique pour avis consultatif), et optimiser la

collaboration entre les différents acteurs (hopital, HAD, médecin traitant, SMUR).

Prés de 10 ans aprés de la création de l'outil FUP nationale, il serait intéressant
d’étudier dans les Hauts-de-France limpact de la rédaction d’'une FUP sur les
passages aux urgences, les hospitalisations non programmeées et le lieu de décés des
patients concernés, comme cela a déja pu étre fait dans d’autres régions. (24)

Cet outil a fait I'objet d’études qualitatives concernant sa perception par des médecins
traitants (25) et régulateurs (26), et le vécu de sa rédaction pour un patient en situation
palliative par I'aidant (40). Une étude similaire pourrait étre conduite auprés de patients

en situation palliative pour explorer leur vécu de la rédaction d’'une FUP les concernant.
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CONCLUSION

La coordination entre les différents acteurs de soins en ville et a I'hdpital intervenant
aupreés de patients en situation palliative est un enjeu crucial pour permettre de limiter

les passages aux urgences et hospitalisations non souhaitables.

Les médecins traitants interrogés dans le cadre de notre travail considéraient que la
FUP rédigée au CHU était un outil pertinent pour I'anticipation et pour la transmission
d’'informations a un médecin intervenant en urgence, mais des pistes sont a envisager
pour poursuivre la généralisation de cet outil : sa dématérialisation et son hébergement
dans le DMP, I'ajout d’'une mention sur la FUP invitant a la modifier ou I'actualiser si
nécessaire, des actions de formation des médecins généralistes et régulateurs,
optimiser la connaissance et la collaboration entre les différentes ressources locales

en soins palliatifs.
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ANNEXES

Annexe 1 : Fiche Urgence Pallia nationale

Fiche URGENCE PALLIA 3l
Concemant une personne en situation palliative [ ou paliiative terminafe [ )
Fiche destinée & informer un médecin intervenant lors d'une stuwation d'wigence. Celuici reste autonome dans ses décisions. 3
REDACTEUR Nom :| | statutdu redacteur :| 5l
Téléphone :l | ou fampon
Fiche rédigée le : [l | =y =1

Frenom
T —

ne ss : [ ccod cu patient pour la transmission des informations {@) Oui (@) Non [@] Impassible

Médecin traitant :| pr | Joignable la nuit O Oui ONon ONA* T4l : | |
Médecin hospitalier référent:| Dr I Tél: | I
Service hospitalier référent :| | Tél : | |
Lit de repli possible? :I I Tél: | |
Suivipar HAD: O Oui ONon ONA | | Tel:| |
Suivi par EMSP: - O 0ui ONon ONA | | Tél: | |
Suivi par réseau : O Oui ONon ONA | | Tél:| |

Autres intervenants a domicile

(SSIAD, IDE libérale...)
avec leur(s) numéro(s) de téléphone

Le patient connait-il son diagnostic ? O Oui O Non OEnpartie (ONA  Son pronostic ? (O 0ui (ONon O Enpartie (ONA
L'entourage connait-il e diagnostic (O Oui (ONon O Enpartie (ONA Lepronostic? (O 0Oui ONon OEnpartie ONA
Réflexion éthique collégiale sur I'orientation des thérapeutiques : () Oui ()Non ()En partie ()NA

Projet thérapeutique :

risques possibles : Encambremernt | Anxiété majeure
si extréme, I'crire en majuscules L Aditation [] Convuisions [] Occlusion
[l Autres (a préciser dans cette zone - }
Produits disponibles au domicile :

Symptomes et @ Douleur || Dyspnée || Vomissement

Prescriptions anticipées :
O oui ONon O NA

DEMARCHE PREVUE () Avec accord patient Iel = | =20 | [=al | O Projet d'équipe si accord patient impossible
Hospitalisation : () Souhaitée si aggravation () Envisageable () Refusée autant que possible (ONA
Soins de confortexclusifs: (O 0Oui ONon ONA Déces a domicile: O 0ui ONon ONA
Réanimation en cas d'arrét cardio-respiratoire : (O Oui (ONon () NA Massage cardiaque : (O Oui (O Non (ONA
Ventilation non invasive : O oui ONon ONA Intubation : O oui ONon ONA
Usage d'amines vaso-actives : (O Oui (O Non ONA Trachéotomie : O 0oui ONon ONA
Sédation en cas de détresse aigiie avec pronostic vital engagé : () Oui () Non ()ONA Remplissage : Ooui ONon ONA
Directives anticipées (O 0Oui CONon (ONA Rédigées le == | == 1| [ Copie dansle DMP
Personne de oonﬂanc.| |Uen :| ﬁlTél :| |
Ol trouver ces documents ? I |
Autre personne & prévenirl |Uen :| =1 | Tél: | |
1)NA =Non Applicable ou inconnu 2)Validé au préalable avec le service mncerné Version fiche 201705
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il La fiche URGENCE PALLIA se doit d'étre synthétique pour une
i lectwe rapide par les médecins régulateurs ou urgentistes.
) Annexe Fiche URGENCE PALLIA Pesp S NT eR R
Cette fiche annexe vous penmet de détdlleries notions
résumées dans la fiche.

CONCERNANT CE PATIENT : EM. EMme

Version fiche 2017-06
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Annexe 2 : Guide d'utilisation Fiche Urgence Pallia personnalisable

Fiche URGENCE PALLIA

SFAP
;% Guide d’utilisation dans

Quels sont les patients concernés ?

Les patients porteurs durne malade grave évalutive, pas
foroément cancéreuse, communicants ou non :

- en phase palliative, lorsque les traitements curatifs ne
contrélent plus I'évalution de la malade et que le projet
thérapeutique est centré sur la qualité de vie.

- en phase palliative terminale, avec ure évaution naturelle
vers le décés a court terme.,

11 est passible de remplir ure fiche quelque saitle lieu ol se
trouve le patient (hopital, EHPAD, domidile ou autre).

Quels sont les objectifs de cette fiche ?

Trarsmettre au médecinintervenant en situation durgence
{médecin généraliste de garde, médecin régulateur du centre 15
ou de PDS, médedn effectelr SAMU, médedn urgentiste a
I'hdpital...) des informations utiles pour permetire Lne prise en
charge appropriée du patient, selon son état et ses scuhaits.

Cette fiche est ure aide ala dédsion mais le médedn qui
intervient dans la situation d'urgence reste autonome et
souverain dars ses décisions.

Comment remplir cette fiche ?

1l est possible de télécharger la fiche sur le site internet de la
SFAP : www.sfap.arg

Toutes les rubriques doivent étre rerseigrées si possible.

Cocher la case « NA » si l'information demandée n'est pas
cornLe.

Il est possible de la remplir drectement sur un ordinateur en
complétant les champs prévis (oela nécessite un lecteur pdf &
jour de type Adcbe Acrcbat Reader). 1 est également possible
dimprimer ure fiche vierge et de la remplir & la main.

Cette fiche est élaborée en dehars d'un contexte durgence.

Quand mettre a jour cette fiche ?

En cas de changement important dars I€volution de la maladie

ou des traitements.

En cas de changement important des souhaits du patient

Le patient etfou la personne de confiance daivent étre avertis
que tout changement (concernant notamment les drectives
anticipées) dait étre signalé au médecin traitant afin den
permettre |a prise en compte.

Le patient et/ou son entoLrage peuvent toujours changer
d'avis lorsquiils sort confrontés a la situation d'urgence.

Que mettre dans la case « Projet thérapeutique » ?

Le corterw de la réflexion collégiale si elle a eu lieu.

La présence de traitements spédfiques en cours
(radiothérapie, crimiothérapie...).

Les objectifs de soins actels {limiter la doueur, corserver
I'autonomie, alimentation plaisir, tenir jusqu'a un événement
particulier...). Les limitations ou arréts de thérapeutiqes.

Précisez si Lne sédation a été évoquée avec le patient

Qui peut remplir cette fiche ?

Le médedn traitant du patient

ou, en lien avec le médedn traitant :

- Ln médedn coordarnatewr de réseau de soirs palli atifs

- Ln médedn coordornatewr de 'EMSP

- Ln médedn cocrdornateur d'HAD

- n médedn cocrdarnatewr d'BHPAD

- LN médedn hospitalier

1l est conseillé de faire précéder |a rédaction de cette fiche
dun temps de coordnation ou de concertation avec le patient,
ses proches et I'ersemble de I'équipe scignante.

Comment transmettre cette fiche au SAMU ?

Ou est classée cette fiche ?

Un exemplaire est conservé dans le dossier médical du patient
(chez le médedn traitant, dans le dossier hospitalier ou
dEHPAD...)

Cette fiche peut selon les cas rester au domicile du patiert,
sous erveloppe & destination du médedn qui serait ameré a
interverir enurgence.

Vous pouvez biens(r v joindre tous les documents que vous
souhaitez.

Les directives anticipées et la personne de confiance

Si le patient a rédgé des directives anticipées, il est corseillé
ck les joindre 4 la fiche URGENCE PALLIA et de les déposer sur
le DMP du patient, q.i tient lieu de regstre national (en ce cas,
cocher la case « Copie DMP » en bas de la fiche).

Il est possible dindquer dans le DMP du patient le nom et les
coordonnées de sa perscnne de confiance, s'il en a désigné ure.

Case «Lit de Repli »

Indquer sur la fiche un « Lit de repli possible » nécessite
davair au préalable contacté le service concemé pour ILi
présenter la situation et pour s'assurer de son acoord.

Une hospitalisation dans ce service ne se fera bien-sCr quen
fonction des places disporibles le moment venu.
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Annexe 3 : Questionnaire de thése

Bonjour, je m'appelle Lorelei Rousseau 2t je suis interne de medecine génerale 2 Lille.

Dans le cadre de ma these, je réalise un guestionnaire sur la réception, par les médecins traitants, de la Fiche
Urgence Pallia lorsgue celle-ci est rédigés par un medecin hospitalier du CHU de Lille pour leur patient.
L'objectif ezt de mieux comprendre le parcowrs de cette fiche, du point de vue des medecins traitants.

Mon travail est dirigé par le Dr Licia TOUZET, praticien hospitalier en service d= Soins Palliatifs au CHU de Lille et
medecin référent a la Cellule 4’ Animation Régionale des Soins Palliatifs.

le vous contacte car une Fiche Urgence Pallia a été rédigée pour I'un de vos patients au CHU de Lille, entra
janvier 2022 et décembre 2024,

Vous pouvez répondre gue vous ayez eu connaissance de cette fiche ou non.

Jezpére obtenir un maximum de retours des médecins traitants concernss,

Je yous zerais donc trés reconnaiszante de bien vouloir consacrer environ 5 minutes de votre temps 2 <2
questionnaire.

Merci beaucoup pour votre aide. Si vous souhaitez accéder aux résultats scientifigues de I'étude, vous pouves
me contacter & cette adresse : loreleiroussezu.etu @univ-lille_fr

: Concernant |a Fiche Urgence Pallia redigee par un medecin hospitalier
au CHU de Lille

Une Fiche Urgence Pallia & &té rédigée au CHU de Lille pour 'un de vos patients.

1} Comment avez-vous eu comnaissance de |'existence de cette fiche 7
Cochez tout ce gui s'oppligus

J'ai &t inclus {en présentiel ou 3 distance) dans les échanges pluridisciplinaires préalables a sa
rédaction

O

Elle m'z été envoyée par courrier ou mail messagerie professionnelle zécurisée)

Elle était mentionneés dans le courrier hospitalier (compte-rendu de consultation ou d*hospitzlisation)
Elle était enregistrés dans le Dozsier Médical Partagé (ou sur Mon espace santg)

J'ai été informé par |l médecin hospitalier rédacteur {par téléphone ou miail)

J'zi &té informé par le Dispositif d’Appui a |2 Coordination (DAC) ou par 'Hospitalisation A Domicile
(HAD}

I'zi 8té informeé par I'EHPAD ou sutre établizsement dans lequel réside mon patient

Mon patient ow un de ses proches m'z parle da cette fiche

Une copie papier de cette fiche était présente au domicile de mon patient

Autre S e IR I e e S e

QOoO0C OOQO0

Je n'en 3i pas eu connaissance

Zi wous avez répondu & j& n'en ai pas eu connaissance » : repondez 2 la partie Il A., puis pazsez directemeant a la
partie l11.

Zi wous avez coché une ou plusisurs autres réponses : répondez directement 2 la partie Il. B, puiz paszez 3 la
partie l11.
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Il A, Vous n'en avez pas eu connaissance

Vous n'aver pas eu connaissance de la Fiche Urgence Pallia rédigée pour I'un de vos patients aw CHU de Lille.

2} Avez-vous déja rencontré, au cours de votre exercice, la Fiche Urgence Pallia_rédigée pour ['un de vos
patients par un autre médecin (spacialiste hospitalier ou non, médecin coordinateur d'HAD, EHPAD ...} 7

Dui
Mon

Gy

Aver-vous déja rédigé vous-méme une Fiche Urgence Pallia pour 'un de vos patients #
Chui
Mon

QO &

Il B. Yous en avez eu connaissance

Vous avez eu connaissance de la Fiche Urgence Pallia rédigée au CHU pour I'un de vos patients.

4} Disposiez-vous de cette fiche lors de la premiére consultation de vaotre patient, aprés la rédaction de
celle-ci 7

Veuiliez sélectionner une sewle des propositions suivontes ;

i) Oui
i) Man

) Mon pertinent / Je ne sais pas

5) Awvez-vous lu cette fiche ¥

Veuiliez sélectionner une sewle des propositions suivontes :

i) Oui
) Man

) Mon pertinent / Je ne sais pas

6] Avez-vous discuté de cette fiche etfou de son contenu avec votre patient ¥

Veuillez sélectionner une sewle des prapositions suivantes :

) Oui
) Non

i) Non pertinent / Je ne sais pas
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7} Aucours de |3 prize en charge de votre patient, avez-vous ét€ amené 3 actualiser etfou modifier cette
fiche ¢

Vewillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

() Oui
(1 Mon

(1 Mon pertinent [ le ne saiz pas

Si vous avez répondu & Mon ® & |la question 7} _répondez 3 |z question 7a), puis passez directemeant & la
guestion &)
7a) Pour quelles raisons n'avez-vous pas actualizé ou modifié cette fiche ?

Vewillez cheisir toutes les réponses gui conviennent :

i_} Mon nécessaire [ Mon pertinent pour |a situation de mon patient

"} Perception d'un mangue de lEgitimite & intervenir sur ce document

("} le ne savais pas gque cette fiche pouvait 8tre actualizée ou modifide

) Pure s A o e i o R e e e et e

Si vous avez réepondu & Owi ¥ a la question 7] : répondez directement awe questions Tb) et 7c), puis
paszez a la question B}
7b) Quelle(s) partie(s) de |z fiche zvez-vous modifis ?

Veuiilez cheisir toutes les réponses gui conviennent :

1} % Fatiznt » : données administratives, coordonnées

"} % Professionnels » : nom et coordonnéss du MT, médecin et service hospitslier référents, lit d= repli,
réseaux ambulatoires, sutres intervenants

("} % Pathologie ® : connaissance du patient et de Iz famille, projet thérapeutigue, symptdmes &t
risques poszibles, prescriptions anticipées

("}« Démarche » : attitude vis-2-vis d'une éventuelle hospitalisation, limitations thérapeutigues,
directives anticipess, personne de confiance et 3 prévenir

7c} Avezr-wous renvoye Iz version modifige ?

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes

Olui, aw 54MU

i, au medecin redacteur de la fiche initiale

Owi, aw 5AMU et au meédecin rédacteur de |3 ficha initizle

Mon

Parre ool A e et e S L e s ST L R N

OO0

8] Awotre connaissance, cette fiche a-t-elle &t8 utilisée pour votre patient ?

Vewillez chaisir toutes les réponses qui conviennent :

() Oui, comme support de réflexion sur la properticnnalité dez soins

() Owui, comme support de coordination avec les sutres acteurs de premier recours (médecin de garde,
ZAMU, pompiers, urgentiste ...), dans une situation d'urgence réelle ou ressentie

(_) Owui, comme suppart de coordination avec les sutres professionnels de santé intervenant auprés de
mon patient (IDEL, auxilizire de vie, _..)

(1 Owui, pour organiser une hospitzlisation directe

(_) Mon, paz @ ma connaissance
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. Fiche Urgence Pallia et Medecine Generale

Cette partie s'intéresse & votre avis concernant la Fiche Urgence Pallia en général.

La Ficke Lirgence Pollio a été créée en 2017 pour proposer une fiche nationols de coordination en cos d'urgence
pour les patients en situation pailiative.

Elle est télechargeable sur le site de lo SFAP (https://sfap.org/rubrigue/fiche-urgence-pallio-somu-pallia) ou en lo
recherchant directement dans un moteur de recherche.

ENle peut Etre tronsmise au SAMU (59 © somu@chu-iille.fr ow 62 : secretoriat. SBAMUB2 & gh-ortoisternois fr], afin
guelle soit enregistrée et lige ou numéero de téléphone du potient, ce gui permet d la réguiotion d'y ooceder en

cas d'oppel depuis ce numerp.

En médecine génerale, une cotation existe depuis 2023 pour valoriser les visites complexes de patients en
situation palligtive - V5P 60€ + MD 10£, sons limitotion onnuelle.

Concernant I'outil Fiche Urgence Pallia en général

9} Selonvous, le médecin traitant devrait-il £tre informé lors de |a rédaction d'une Fiche Urgence Pallia
pour I'un de ses patients 7

Vewillez sélectionner une seule des propositions suivantes ;

() Pas dutout d'accord
() Pas d'accord

() D'accord

() Tout a fait d'accord

Pourquoi 7
Sivous le souhoitez, vous powvez préciser votre réponse ici. Afin de garantir votre anonymat, veuiiiez ne

pos entrer de données jgentifigntes :

10} Quelles seraient selon vous les méthodes a privilégier pour informer le médecin traitant de la rédaction
d'une Fiche Urgence Pallia pour son patient ¢

Veuillez cacher vos 3 propositions préférées

() Inclure le médecin traitant dans les échanges pluridisciplinaires préalables & sa rédaction

() L'envoyer au médedin traitant par courrier ou mail sécurisé

(1 La mentionner dans le compte-rendu de consultation cu d'hospitalisation

1 L'enregistrer dans le Dossier Madical Partage ow sur Mon Espace santé

(1 Que le médecin rédacteur informe directement le méadecin traitant

{1 Que le DAC opu FHAD {nen rédacteur mais intervenant egalement auprés du patient) inferme le médedn
traitant

() Que le patient ou un proche 'évoque au médedn traitant

(1 Présence d'une version papier de cette fiche au domicile du patient
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11) La Fiche Urgence Pallia vous semble &tre un support pertinent de reflexion concernant Panticipation des
complications et |3 prize en charge globale du patient

Vewillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

(1 Pas du tout d'accord
(1 Pas d'accord

(1 D'accord

(1 Tout & fait d'accord

Pourguai #
i vous le souhaites, vous pouves preciser votre réponse ici -

12} La Fiche Urgence Pzllia vous semble &tre un support pertinent pour |2 transmission dinformations aux
médecins de premier recours dans un contexte d'urgence

Vewillez sélectionmer une seule des propositions suivanies

() Pas du tout d'accord
(1 Pas d'accord

(1 Daccord

{1 Tout 2 fait d'accord

Pourquaoi #
5 wows le souhgitez, vous poUVEE preciser vaire réponse ici -

13) La Fiche Urgence Pallia vous semble &tre un suppeort de discussion intéressant avec un patient en
situation palliative concernzsnt ses souhaits pour =3 fin de vie

Veuiliez sélectionmner une seule des propositions suivanies ;

("1 Pas du tout d'accord
() Pasd'accord

(1 D'accord

(1 Tout & fait d'accord

Pourguai ?
i vous le souhaitez, vous pouves preéciser votre réponse ici

14} Zslon vous, quelles sont les difficultés que vous pensez rencontrer pour modifier ou rédiger une Fiche
Urgence Pallia en tant que medecin traitant ?

Vewillez choisir toutes les réponses qui comviennent :

Perception d'un mangue de légitimité pour rédiger ou modifier cette fiche

Difficultés a aborder le sujet de la fin de vie

Difficultés & mettre en place une collégizlité pour |z prize de décisions

Difficultes relationnelles avec la famille ou I'entouraze du patient

hangue d= temps

Mangue de connzissances specifiques concernant la pathologie du patient et/ou las modalités de
réanimation

Zentiment d'echec ou de culpabilité en lien avec la prise en charze

CC OCQCQO0O0

Atre D e S s R R e e R R e S .
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15) Zelon vous, gu'est ce qui pourrait faciliter la modification ou rédaction d'une Fiche Urgence Palliz en

tant que medecin traitant ?

Veuillez choisir toutes les réponses qui comviennent :

O

000 00O

Connaissance globale du patient (swivi médical complet, souhzits concernant 53 prise en charge et sa fin
de vig, ...) et de son contexte (cadre de vie, famille ou entourazge, ...

Relztion de confiance svec le patient

Paszibilite de revoir le patient reguliérement

Connaissance et/ou échanges plus faciles avec le réseau de soins ambulatoires de prosximite du patient
[pharmacie, IDEL, auxilizire de vie, king ._.)

Connaissance des lieux de recours hospitaliers de proximité

Formation initizle ow continue en =oins palliatifs

18] A I'awenir, envisageriez-vous de rédiger ou modifier une Fiche Urgence Pallia dzns le cadre de |z prize en

charge de I'un de vos patients en situstion palliztive, si == situstion le justifiz ?

Veuillez chaisir toutes les réponses qui comviennent -

@]
O
Q

Oui, rédiger una premiére fiche Urgenca pallia

Oui, modifier une fiche Urgence pzlliz pré-exiztants
Man, ni 'un ni ['autre

Pourguaoi ?

5i vous le souhoitez, vous pouvez preciser Votre réponse ici :

IV. Donnees socio-démographiques

17) Genre

() Femme
(_1) Homme
(_) Me souhzite pas répondre

18) Age

(1 moins de 40 ans
(1 40349 ans

() B0as59ans

() 60363 ans

(C) 70ansz et plus

15) Vous exercez en milieu
() Rural

(1 Semi-rural

() Urbaim

20) Auw cours des 12 derniers miois, combien de patients en situation pallistive avez-vous suivi ? ...
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Résumé :

Introduction : Plus de trois quarts des frangais désignent leur domicile comme lieu préféré pour
leur fin de vie, pourtant une majorité des déces surviennent a I'’hépital. La Fiche Urgence Pallia
(FUP) a été créée en 2017 pour permettre la transmission d’informations essentielles a un
médecin intervenant dans le cadre d’'une urgence auprés d’'un patient en situation palliative.
Alors que le médecin traitant est un acteur central de la prise en charge palliative au domicile,
la FUP est peu connue et peu utilisée par les médecins généralistes.

L’objectif principal de cette étude était de décrire le parcours au domicile des FUP rédigées au
CHU de Lille entre 2022 et 2024, du point de vue des médecins traitants.

Matériel et méthodes : Etude observationnelle, transversale et quantitative, de type enquéte
descriptive réalisée aupres de médecins généralistes exergants dans les Hauts-de-France par
questionnaire anonyme auto-administré.

Une analyse statistique descriptive a été réalisée et les réponses en texte libre ont été
retranscrites et regroupées par thématiques dans les cas ou cela était possible.

Résultats : 36 réponses ont été analysées. Concernant la FUP rédigée au CHU, la moitié des
meédecins traitants en ont eu connaissance et elle a été utilisée pour leur patient selon 58%
d’entre eux, principalement comme support de coordination dans le cadre d’'une urgence mais
aussi pour la coordination interprofessionnelle, la réflexion sur la proportionnalité et
I'organisation d’'une hospitalisation directe.

L’ensemble des médecins sondés considéraient que le médecin traitant devait étre informé lors
de la rédaction d’'une FUP pour I'un de ses patients. lIs jugeaient que I'outil FUP était pertinent
pour I'anticipation et pour la transmission d’informations en situation d’'urgence. 81% d’entre eux
envisageraient a I'avenir d’utiliser cet outil.

Conclusion : Ce travail de thése a permis de montrer que la FUP rédigée au CHU a été utile
dans la prise en charge du patient au domicile selon la majorité des médecins traitants qui en
ont eu connaissance. Les médecins traitants trouvent la FUP pertinente et envisagent de
s’approprier cet outil quand ils le connaissent, mais des adaptations sont a envisager pour
poursuivre sa généralisation.
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