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Professeurs émérites
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Daligand
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Mauguiére
Neidhardt
Petit
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Hors classe
Benchaib

Bringuier
Dubourg
Germain
Jarraud
Le Bars
Normand
Persat

Piaton
Sappey-Marinier
Streichenberger

Jacques
Jean-Luc
Jean-Alain
Liliane
Jean-Pierre
Daniel
Claude
Francois
Jean-Pierre
Paul

Marc
Jean-Louis
Christian
Jacqueline
Jean-Paul

Mehdi

Pierre-Paul
Laurence
Michéle
Sophie
Didier
Jean-Claude
Florence
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Dominique
Nathalie

Neurologie

Réanimation ; médecine d’urgence
Chirurgie digestive

Physiologie

Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Néphrologie

Physiologie

Hématologie ; transfusion

Cardiologie

Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie
Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Médecine légale et droit de la santé
Cancérologie ; radiothérapie

Pédiatrie

Physiologie

Neurologie

Anatomie

Anesthésiologie-réanimation ; médecine d’urgence
Neurochirurgie

Néphrologie

Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Cytologie et histologie

Réanimation ; médecine d’urgence

Biologie et médecine du développement et de la
reproduction ; gynécologie médicale

Cytologie et histologie

Physiologie

Physiologie

Bactériologie-virologie ; hygiéne hospitaliere
Biophysique et médecine nucléaire

Médecine et santé au travail

Parasitologie et mycologie
Cytologie et histologie

Biophysique et médecine nucléaire
Anatomie et cytologie pathologiques
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Confavreux Cyrille Rhumatologie
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Escuret Vanessa Bactériologie-virologie ; hygiene hospitaliere
Hervieu Valérie Anatomie et cytologie pathologiques
Kolopp-Sarda Marie Nathalie Immunologie
Lesca Gaétan Génétique
Lukaszewicz Anne-Claire Anesthésiologie-réanimation ; médecine d’urgence
Maucort Boulch Delphine Biostatistiques, informatique médicale et
technologies de communication
Meyronet David Anatomie et cytologie pathologiques
Pina-Jomir Géraldine Biophysique et médecine nucléaire
Plotton Ingrid Biochimie et biologie moléculaire
Rabilloud Muriel Biostatistiques, informatique médicale et
technologies de communication
Rimmele Thomas Anesthésiologie-réanimation ;
médecine d’urgence
Ritter Jacques Epidémiologie, économie de la santé et prévention
Roman Sabine Physiologie
Tardy Guidollet Véronique Biochimie et biologie moléculaire
Tristan Anne Bactériologie-virologie ; hygiéne hospitaliére
Venet Fabienne Immunologie
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Le Serment d'Hippocrate

Je promets et je jure d'étre fidele aux lois de I’honneur et de la probité dans I'exercice de la Médecine.
Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans discrimination.

Jiinterviendrai pour les protéger si elles sont vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur
dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de
I'hnumanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences. Je ne
tromperai jamais leur confiance.

Je donnerai mes soins a l'indigent et je n'exigerai pas un salaire au-dessus de mon travail.

Admis dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés et ma conduite ne
Servira pas a corrompre les moeurs.

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

Je préserverai I'indépendance nécessaire et je n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je
perfectionnerai mes connaissances pour assurer au mieux ma mission.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses. Que je sois couvert

d'opprobre et méprise si j'y manque.
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A mes deux derniers compagnons de galéres et de fous rires dans ce cagibi sombre et obscur, pour
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j’oublie qui m’ont tous appris des milliards de trucs depuis mon externat, et qui nous ont porté a bout

de bras pendant cet *** d’internat !

A tout les potos : Rémi (des bancs de I’école aux bancs de garde a vue en passant par ceux du

Beers ), Bruno (va te brosser les dents), Said (kurva ! boule de feu !), Stefan (le génie ! We take the
apero ?), Chilien (el chaudronnier ! Ca réchauffe les pains ?), Seb (Abraham !), Julien (au nom de Daz,
Baggio et de Saint Housni), Bafoun (t’es dans une meeerde...), Aurore (on paaf ??), Sandra (han elle a
regardée !!), Adeline (aka Micheline aka Jaqueline aka Roseline), Eva (et Yassa !), Camille, Carole
(au tableau !), Edwin I’imberbe, Alexis, Arthur (Jésus le chauve), Benjamin, Ferrini, Gaillard, Simon,
Camille et Florent, Daniel, Shady, Rudy, Nabil, Ali, Sana, Mohand, etc...

A ma marraine Myriam, et a Mémé Huguette (pour les éclairs au chocolat aprés ma fibroscopie !)

A ma mere : Pour ta gentillesse (trop bon trop con !), ton courage et ta bonne humeur malgré toutes

les galéres, ton curry, ton accent suisse, et tes polaires !

A mon pere : Pour ta générosité, ton pha (le meilleur de la famille 1), tes sandales avec chaussettes, et

les vents que tu nous mets au téléphone !

A mon frére : pour m’avoir fait kiffer le rap, la soul, le foot et le basket, (et aussi pour ma premiere

année !)
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ABREVATIONS

ASCO : American Society of Clinical Oncology
BEDS : Brief Edinburgh Depression Scale

DMC : Dossier Médical Commun

DPI : Dossier Patient Informatisé

EAPC : European Association for Palliative Care
EMO : Equivalent Morphinique Oral

EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs

ESAS : Edmonton Symptom Assessment System
HAD : Hospitalisation A Domicile

IASP : International Association for the Study of Pain
IK : Index de Karnofsky

INSEE : Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques
ONFV : Observatoire National de la Fin de Vie

PSG : Personalised Symptoms Goals

RCP : Réunion de Concertation Pluridisciplinaire
SDS : Symptom Distress Score

SROS : Schémas Régionaux d’Organisation des Soins

USP : Unité de Soins Palliatifs

13

PHAN HOANG
(CC BY-NC-ND 2.0)



1. INTRODUCTION

Selon I’Observatoire National de la Fin de Vie (ONFV), la France est 'un des pays d’Europe
ou la fin de vie se fait le plus souvent a ’hdpital (1). Plus d’un frangais sur deux meurt a I’hopital, en
particulier les patients atteints de cancer, ce qui contraste avec la demande de la majorité des francais
de finir sa vie a domicile (1,2). En 2008, selon ’ONFV, deux tiers des personnes décédées a 1’hopital
suite a une maladie étaient susceptibles de nécessiter des soins palliatifs. En réalité, seulement 20%
des malades décédant a 1’hopital ont pu bénéficier de soins palliatifs financés (dont 80% de patients

atteints de cancer), et parmi eux seulement 3% dans des Unités de Soins Palliatifs (USP) (2).

1. Bref historique des soins palliatifs

Les soins palliatifs sont définis comme 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 autres symptémes difficiles, mais aussi de prendre en compte la

souffrance psychique, sociale et spirituelle (3,4).

Une des premiéres expériences pouvant s’apparenter a des soins palliatifs remonte & Lyon, avec
Jeanne Garnier (1811-1853), et la fondation de « I’association des Dames du Calvaire» en 1842,
accompagnant les femmes mourantes esseulées (5). En Angleterre, en 1967, Cicely Sanders initia le
Mouvement des Hospices, en prenant en charge les patients non seulement sur le plan strictement
médical, mais également sur le plan psychologique, social, culturel et environnemental avec un
accompagnement également des familles (6). Au méme moment, Elizabeth Kiibler-Ross exposera ses
travaux concernant les patients en fin de vie, en particulier sur les cing phases du deuil, encore
utilisées a I’heure actuelle (7). Suite a ces expériences pionniéres, ’idée de soins palliatifs se diffusera
progressivement dans le monde, avec I’ouverture au Canada en 1975 de la premiére Unité de Soins

Palliatifs au monde au Royal Victoria Hospital de Montréal, par le Dr Balfour Mount.

En France, la circulaire Laroque en 1986 organise pour la premiére fois [’accompagnement en fin de
vie, et officialise la création d’USP en France (8). S’en suit la création de la premiére USP a Paris par
le Docteur Abiven, puis la premiére en Rhéne Alpes en 1988 par le Professeur Filbet au sein des

Hospices Civils de Lyon.

14

PHAN HOANG
(CC BY-NC-ND 2.0)



Depuis la loi n°99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit a I’accés aux soins palliatifs, « toute
personne malade dont I’état le requiert a le droit d’accéder a des soins palliatifs et a un
accompagnement », se traduisant par une intégration des soins palliatifs dans les Schémas Régionaux
d’Organisation des Soins (SROS) (9). Plusieurs plans gouvernementaux ont vu le jour afin de répondre
a la demande croissante de soins palliatifs. On dénombre ainsi en 2014 : 132 USP, 389 Equipes
Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP), 18 Equipes Mobiles de Soins Palliatifs Pédiatriques, 112 Réseaux

de soins palliatifs, 89 services d’Hospitalisation a Domicile et 29 associations de bénévoles (10).

2. Etatdes lieux

Avec le vieillissement de la population (INSEE), et les progres de la médecine, de nombreux patients
atteints d’une pathologie néoplasique métastatique vivront parfois des années apres le diagnostic (11,
12). TIs seront plus a méme de présenter des symptomes d’inconfort pouvant altérer leur qualité de vie,

aussi bien a cause de la maladie elle-méme que du fait des traitements proposés (13).

Malgré I’essor considérable des soins palliatifs ces derniéres années, la prise en charge palliative
reste souvent discutée tres tardivement dans 1’histoire de la maladie du patient, limitant ainsi les
bénéfices cliniques (14). Des études ont pourtant montré 1’impact des soins palliatifs, aussi bien sur la
qualité des soins et la qualité de vie des patients, qu’au niveau économique (15,16). Une étude réalisée
par Temel et al en 2010 a ainsi objectivé une meilleure survie des patients atteints d’un cancer du
poumon non a petite cellules métastatiques d’emblée et suivis par une équipe de soins palliatifs des le
diagnostic (2.7 mois de plus en moyenne), une meilleure qualité de vie et une prise en charge souvent
moins agressive, en comparaison aux patients ayant bénéfici¢ d’une prise en charge oncologique

standard (17).

Ainsi, une liste de critéres ont été retenus pour considérer que la prise en charge en fin de vie est

« agressive » ou disproportionnée (18) :

- Une chimiothérapie poursuivie dans les 15 derniers jours de vie,

- Une nouvelle thérapie débutée dans les 30 derniers jours de vie,

- Plus d’une visite aux urgences dans les 30 derniers jours,

- Plus d’'une admission a I’hdpital ou étre resté a I’hdpital plus de 14 jours dans les 30 derniers
jours de vie,

- Une admission en Soins Intensifs / Réanimation dans les 30 derniers jours de vie,

L’ASCO préconise d’ailleurs maintenant une intégration des soins palliatifs dans la prise en charge

oncologique a partir du moment ou le cancer est métastatique ou considéré comme avancé (19).
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3. Recherche et soins palliatifs

De nombreuses études ont ainsi, ces dernieres années, caractérisé un certain nombre de
symptomes fréquemment présentés par les patients et le bénéfice d’une prise en charge en soins
palliatifs sur leur qualité de vie (13,20). Le manque de « critéres communs » utilisés pour décrire les
populations de patients en soins palliatifs, notamment les patients atteints de cancer a été ciblé comme
un des freins au développement de la recherche en soins palliatifs (21-24). Une revue de littérature
avait retrouvé une tres grande hétérogénéité des échantillons de population dans les études réalisées
(23). L’European Association for Palliative Care (EAPC) avait réalisé en 2014 un protocole (DELPHI)
afin de trouver un consensus sur les variables a recueillir pour caractériser la population atteinte de
cancer en phase palliative. Ce processus avait ainsi abouti & un consensus sur 31 variables. L’EAPC
avait ensuite conduit une étude pilote multicentrique en 2015 afin d’étudier la faisabilité de la

réalisation d’une telle base de données (25).

Parmi les variables définies par ’EAPC, on retrouvait par exemple une échelle d’autoévaluation des
symptémes par les patients nommée Edmonton Symptom Assessment System (ESAS), créée par
Bruera et al en 1991, utilisée depuis en cancérologie et en soins palliatifs, validée et reproductible,
pour évaluer la présence et I’intensité des symptémes chez les patients (26). Plusieurs versions
améliorées ont depuis été utilisées, dont 'ESAS-r évaluant onze principaux symptomes : nausees,
constipation, douleurs, essoufflement, perte d’appétit, anxiété, dépression, fatigue, somnolence, bien-
étre (27). Ces symptomes sont évalués par le patient, ou si besoin par le soignant ou I’accompagnant,
a l’aide d’une échelle numérique de 0 a 10. Il n’existe pas de recommandations concernant le délai

entre chaque évaluation (28).

4. Contexte del’étude

Notre travail s’intégre dans une étude régionale dont 1’objectif est de caractériser la population
hospitalisée en soins palliatifs en France. Notre objectif était d’étudier le profil des patients
hospitalisés dans une USP de territoire hors Centre Hospitalo-Universitaire, en observant les
symptbmes présentés par les patients au cours de leur hospitalisation, ainsi que les traitements

administrés.
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2. MATERIEL ET METHODE

1. Type d’étude

Il s’agit d’une étude épidémiologique, descriptive, transversale, monocentrique sur la population
hospitalisée dans 1’Unité de Soins Palliatifs de 1’hopital de Trévoux du 23/12/15 au 04/01/17.

L’USP de I’hopital de Trévoux est reconnue comme USP de territoire depuis 2007. Elle comporte 10
lits de soins palliatifs, et est couplée a une unité de Soins de Suite et de Réadaptation a orientation
oncologique de 18 lits. L hopital de Trévoux est intégré a L’ Hopital Nord-Ouest depuis 2012, avec
I’hopital de Tarare et I’hopital de Villefranche sur Sadne, celui-ci comportant plusieurs services de
spécialités pourvoyeuses de cancérologie (pneumologie, hépato-gastroentérologie, neurologie,

rhumatologie).

L’USP de Trévoux accueille également depuis sa création de nombreux patients en provenance des
Hospices Civils de Lyon, du Centre Léon Bérard (centre de lutte contre le cancer) et des

établissements privés du secteur géographigque du Nord de Lyon.

2. Population étudiée et inclusion des patients

Les patients admis dans 1’étude devaient répondre aux critéres d’inclusion suivants :

- Age supérieur ou égal a 18 ans,
- Avoir été hospitalisé dans I’'USP de I’hdpital de Trévoux entre le 23/12/15 et le 04/01/17.
Concernant les patients hospitalisés dans I’USP a plusieurs reprises au cours de cette période, seule la

premiére hospitalisation a été prise en compte.

Il n’existait pas de critéres d’exclusion.

3. Objectifs de I’étude

Objectif principal : Etudier le profil des patients hospitalisés dans I'USP de I’hopital de Trévoux

pendant un an.
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Obijectifs secondaires :

o Evaluer les symptomes présentés par les patients au cours de I’hospitalisation a 1’aide
de I’échelle ESAS

o Evaluer la faisabilité du recueil d’une base de données dans une USP de territoire

4. Variables étudiées

Notre grille de recueil a été établie a partir du protocole de données réalisé par ’EAPC en 2015
pour « décrire une population de patients atteints de cancer en phase palliative » et validée par le

Comité Scientifique du Centre de soins palliatifs du Centre Hospitalier Lyon Sud.

e Variables liées au patient : 4ge, sexe, consommation d’alcool, consommation de tabac,
toxicomanie, mode de vie, difficultés financieres, classe socio-économique, Indice de
Karnofsky (IK).

e Variables liées a la maladie : type de cancer, stade actuel, sites métastatiques.

e Variables liées au traitement spécifique de la maladie : chimiothérapie, radiothérapie,
hormonothérapie, immunothérapie, autre.

e Variables liées aux traitements symptomatiques en cours a ’arrivée dans le service et a la
sortie / décés. Concernant le traitement par opioides, un équivalent morphinique oral (EMO) a
été calculé.

e Variables liées a la prise en charge palliative : délai entre le diagnostic et la premiére prise en
charge par une équipe de soins palliatifs, délai entre diagnostic et décés, délai entre premiere
rechute / métastase et premiere prise en charge palliative, délai entre premiere prise en charge
palliative et décés, nombre d’entretiens-famille réalisés

e Variables liées aux traitements agressifs en fin de vie : chimiothérapie dans les quinze derniers
jours, radiothérapie dans les quinze derniers jours, immunothérapie dans les quinze derniers
jours.

e Variables liées aux symptomes du patient :

- ESAS reéalisée par le patient tous les sept jours jusqu’au J28, réalisée
par le soignant si impossibilité de la réaliser par le patient.

- Evaluation de la présence de douleurs neuropathiques a I’aide de
I’échelle DN4 (29) (Annexe 2).

- Dépistage de la dépression a I’aide de 1’échelle Brief Edinburgh
Depression Scale (BEDS) (Annexe 3).
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5. Recueil des données

La liste des patients hospitalisés a I’"USP de ’hdpital de Trévoux entre le 23 décembre 2015 et le 4
janvier 2017 a été obtenue a partir du logiciel Cristal Net utilisé au sein du groupement hospitalier de
territoire L Hopital Nord-Ouest. Nous avons pu ainsi recueillir les caractéristiques principales du
patient, ainsi que les données relatives au diagnostic de la maladie, et les données relatives au premier

contact palliatif.
Les informations des patients inclus ont été anonymisées.

Nous avons utilisé le formulaire standardisé anonymisé crée par le Dr Tricou (annexe 4), a ’aide du

logiciel d’analyses de base de données Epi Info™ version 7.1.5.2.

Pour le recueil des données, pour chaque patient inclus, le Dossier Médical Commun (DMC)
informatisé a été lu dans son ensemble. Pour les patients hospitalisés en provenance du Centre Léon
Bérard, les données ont été recueillies a partir du Dossier Patient Informatisé (DPI), utilisé au sein du

Centre Léon Bérard.

6. Analyse statistique

L'analyse statistique a été faite a l'aide des logiciels Epi Info™ version 7.1.5.2 et Microsoft®
Excel® version 2010.

Le test du Chi 2 a été utilisé pour comparer les variables qualitatives (sexe, age, cancer, métastases,
etc..) et le test t de Student a été utilisé pour comparer les variables quantitatives (équivalent morphine
orale, ESAS, SDS). Un test était considéré comme statistiqguement significatif si la valeur de « p » était

inférieure ou égale a 5%.

La comparaison de moyennes était réalisée a l'aide d'un test de Student ou d'une ANOVA. Des tests de
rangs (Wilcoxon-Mann-Whitney ou Kruskall-Wallis) étaient réalisés si les conditions d'application de

ces tests n'étaient pas remplies.

La corrélation entre deux variables quantitatives était mesurée grace au coefficient de corrélation de
Pearson. L’équivalent non-parameétrique (coefficient de Spearman) était préféré lorsque 1'une des
conditions d'application du test paramétrique n’était pas remplie. La significativité de la corrélation
était déterminée grace au test de nullité du coefficient de corrélation. Seuls les coefficients

significativement différents de 0 étaient interprétés.
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7. Autorisation

L’accord du Comité de Protection des Personnes du Centre Léon Bérard a été demandé.
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3. RESULTATS

1. Caractéristiques de la population

Sur la période du 23 décembre 2015 au 4 janvier 2017, 166 patients ont été hospitalisés dans

I’USP de Trévoux et ont été inclus dans 1’étude.

La moyenne d’age des patients était de 72 ans (de 38 ans a 98 ans). Le sex-ratio était de 1.21. La
quasi-totalité (165/166) des patients inclus dans 1’étude présentait une pathologie néoplasique en lien

avec 1’hospitalisation.

Les cancers les plus représentés au sein de la population étaient les cancers d’origine pulmonaire
(24.7%), et digestive (22.9%).

74% étaient métastatiques a I’arrivée, 17% en rechute ou localement avancé, 6% étaient au stade

localisé, et 2% acutisé.

Les localisations métastatiques les plus fréquentes étaient les métastases ganglionnaires (36.1%),
osseuses (33.8%), hépatiques (29.5%) et pulmonaires (29.5%).

A P’arrivée dans le service, 36 patients (22%, 1C95% [16-29]) présentaient des douleurs caractérisées

comme d’allure neuropathique a I’aide de I’échelle DN4.
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Tableau 1 : Caractéristique des patients hospitalisés 2 ’'USP de Trévoux sur la période

Nombre : 166 %
Sexe :
Masculin 91 54.8
Féminin 75 44.2
Age en années : moyenne 72
Alcool 14 8.4
Situation familiale :
Seul(e) : 70 42.2
En couple/accompagné(e) % 578
Cancer primitif :
Poumon/Plévre 41 24.7
Digestif (sauf pancréas) 38 229
Urologique/Néphrologique 17 10.2
Sein 13 7.8
Pancréas 11 6.6
Hématologique 9 5.4
Prostate 9 54
Gynécologique (sauf sein) 8 4.8
ORL 8 4.8
Inconnu/ /autres 8 4.8
Dermatologique 3 4
Autre pathologie que cancer
Neuro 1 0.1
Stade actuel :
Localisé 10 6.1
Localement avancé/ rechute 28 17
Acutisé 4 2.4
Meétastatique 123 745
Site métastatique :
Ganglionnaire 60 36.1
Os 56 33.7
Poumon 49 29.5
Hépatique 49 29.5
Autre (surrénale, etc...) 34 20.5
SNC 32 19.3
Carcinose péritonéale 22 13.3
Localisation des douleurs :
Abdomen 60 36
Rachis lombaire 25 *15
Membres inférieurs 24 14
Téte 18 11
Membres supérieurs 13 8
Thorax 11 7
Pelvis 6 4
Rachis cervical 4 2
Rachis dorsal 3 2
Coccyx 2 1
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e [a médiane de I’indice de Karnofsky a I’arrivée était a 30%, avec une moyenne a 34%
(1C95% [31.99-36.08]). 60% des patients presentaient un IK inférieur & 40%, correspondant a
des patients dépendants.

Graphigque 1 : Indice de Karnofsky dans la population
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2. Caractéristiques du séjour

e Le délai entre le premier contact palliatif et le décés était en moyenne de 49 jours avec une
médiane a 27 jours.

e Le délai moyen entre le diagnostic de la maladie et le premier contact palliatif était de 23 mois
(IC95% : 17.2-29.5), avec un délai entre la premiéere rechute / la premiére localisation
métastatique et le premier contact palliatif de 8 mois en moyenne.

e La durée moyenne de séjour était de 14 jours.

e Le nombre de séjour en USP dans I’année précédant le déces était en moyenne de 1 sé€jour.

e Le nombre de jours cumulés en moyenne en USP dans I’année précédant le déces était de 20

jours
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e 33% des patients hospitalisés avaient bénéficié antériecurement d’un suivi par une Equipe

Mobile de Soins Palliatifs, avec en moyenne une consultation avec une EMSP dans I’année

précédant le déces.

e Le nombre de séjours ayant conduit au décés au cours de I’étude était de 83% des patients,

avec 25% des déceés ayant eu lieu dans les sept premiers jours suivant I’admission.

e Il existe une association linéaire positive statistiquement significative entre la valeur de I'IK et

la durée de séjour (parmi les séjours ayant conduit au décés) : lorsque I’IK augmente, la durée

de séjour augmente. Le coefficient de corrélation de Pearson associé est égal a 0.42.

e Les patients hospitalisés étaient adressés a 71% par un Centre Hospitalier Régional (Hopital

de Villefranche notamment), 13% par un Centre Hospitalier Universitaire, 9% par une

Clinique et 7% par le domicile.

e Onretrouvait en moyenne 3 entretiens famille par séjour.

3. Traitements a l’arrivée dans le service et a la sortie

A T’arrivée des patients dans le service :

o

o

66% avaient des antalgiques opioides,

49% une corticothérapie,

37% une hydratation intraveineuse,

23% une antibiothérapie,

15% une prescription de midazolam,

12% un antisécrétoire type scopolamine / SCOBUREN®,

7% une alimentation artificielle.

A la sortie ou lors du déces :

71% des patients avaient des antalgiques opioides,

27% une corticothérapie,

10% une hydratation intraveineuse,

13% une antibiothérapie,

51% une prescription de midazolam,

43% un antisécrétoire type scopolamine / SCOBUREN®,

et 2% une alimentation artificielle.

Concernant la prescription des opioides, on retrouve une dose équivalente de morphine orale moyenne

significativement plus élevée (p=0.007) a la sortie qu’a l'arrivée avec 72 milligrammes d’EMO a

I’arrivée (IC95% [56.26-87.73]), contre 102 milligrammes d’EMO a la sortie (IC95% 76.8-128.59).
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Les patients présentant des métastases osseuses avaient un EMO significativement plus élevé (106 mg
contre 54 mg ; p=0.004)

51% des patients présentant des douleurs neuropathiques avaient une prescription d’antiépileptiques et

41% une prescription d’antidépresseurs.

Graphique 2 : Traitements symptomatiques a I’entrée et a la sortie des patients (%)
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Tableau 2 : Traitements spécifiques a ’arrivée des patients dans le service

Effectifs (%) IC 95%
Chimiothérapie 16 (10%) [6-15]
Hormonothérapie 6 (4%) [1-8]
Radiothérapie 5 (3%) [1-7]
Immunothérapie 5 (3%) [1-7]
Chirurgie 3 (2%) [0-5]

4. Criteres de qualité de prise en charge en fin de vie

6 patients (4%) avaient recu de la chimiothérapie dans les quinze derniers jours de vie, 5 patients
(3%) avaient recu de la radiothérapie dans les quinze derniers jours de vie et 5 patients (3%) avaient

recu de I’immunothérapie dans les quinze derniers jours de vie.

7% des patients avaient présenté plus d’un séjour aux urgences dans les trente jours précédant le déces
et aucun patient n’avait présenté de séjour en unité¢ de réanimation dans les trente jours précédant le

déces.
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5. ESAS

Tableau 3 : Moyenne des ESAS de J0 a J28 / sortie

Symptémes JO J7 Ji4 J21 J28
Douleur 3.9 2.6 2.1 2.4 1.9
Nausées 0.7 0.8 0.9 1.2 0.4
Vomissements 0.5 0.6 0.6 0.4 0.2
Constipation 3.0 2.3 2.0 2.2 1.8
Essoufflement 1.8 1.4 1.3 1.3 1.2
Appétit 5.8 53 5.2 5.1 54
Somnolence 4.7 4.2 4.8 4.9 4.8
Fatigue 7.1 6.4 6.7 6.7 6.4
Anxiété 4.8 4.0 3.8 3.8 3.0
Dépression 5.6 5.2 5.2 5.3 4.2
Sommeil 3.4 2.8 2.3 2.4 1.7
Bien étre 5.8 5.0 5.0 5.2 4.3

Les symptdmes les plus intenses a 1’arrivée dans le service étaient la fatigue, la perte d’appétit, le bien-
étre, la dépression et I’anxiété, les symptomes les moins intenses étaient les nausées, les

vomissements, 1’essoufflement.

A la sortie, les symptomes les plus intenses €taient toujours la fatigue, la perte d’appétit, la dépression

et le bien-étre.
DOULEUR :

- 20% des patients avaient a I’arrivée dans I’USP une douleur caractérisée comme sévére
(ESAS entre 7 et 10), 34% une douleur modérée (ESAS entre 4 et 6), 27% une douleur faible
(ESAS entre 1 et 3) et 19% une absence de douleurs (ESAS a 0).

- Alasortie / au déces, 4% présentaient une douleur sévére, 19% une douleur modérée, et 70%
une douleur faible. On retrouvait une diminution de I’intensit¢ de la douleur moyenne entre
I’entrée et la sortie (p=0.003).

- On retrouvait une intensité de la douleur significativement plus élevée chez les patients

présentant des douleurs neuropathiques (5.1 vs 3.5, p=0.027).
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La moyenne du Symptom Distress Score (SDS, score total des symptomes) a ’entrée était de 49/120

contre 40/120 a la sortie (p=0.03).

Il existe une association linéaire négative statistiquement significative (p=0.01) entre le Karnofsky et

le SDS (coefficient de corrélation de Pearson associé a - 0.33)

Il existe une association linéaire négative statistiquement significative entre le SDS d’entrée et la durée

de séjour (parmi les séjours ayant conduits au déces) : lorsque le SDS d’entrée augmente, la durée de

séjour diminue (coefficient de corrélation de Pearson associé a - 0.38).

Tableau 4 : Comparaison ESAS entrée et derniére ESAS remplie (tests appariés)

Symptémes ESAS entrée Derniere ESAS remplie p
Douleur 3.87 2.07 0.003
Nausées 0.72 0.64 0.7
Vomissements 0.48 0.48 0.8
Constipation 3.05 1.96 0.01
Essoufflement 1.84 1.65 0.8
Appétit 5.84 6.06 0.1
Somnolence 4.73 5.43 0.03
Fatigue 7.06 7.53 0.7
Anxiété 4.78 3.64 0.005
Dépression 5.60 4.95 0.03
Sommeil 3.38 2.58 0.02
Bien étre 5.84 4.98 0.02
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6. Comparaison des patients suivis antérieurement par une EMSP vs ceux non
suivis

Les patients suivis antérieurement par une EMSP présentaient :

- Un EMO moyen de 110 milligrammes, contre 61 pour les patients non suivis (différence non
significative ; p=0.5)

- Une durée de séjour moyenne de 15 jours pour les patients suivis par une EMSP contre 13
jours pour les patients non suivis (p=0.21)

- Un SDS d’entrée a 48/120 pour les patients non suivis contre 47/120 pour les patients suivis
(p=0.34)

- Une médiane de I’'IK a 40% pour les patients suivis contre 30% pour ceux non suivis (non

significatif)

7. Faisabilité de la base de données

On retrouve 85% des ESAS a I’entrée réalisées par les soignants et 98% des dernieres ESAS remplies

par les soignants.

L’échelle Brief Edinburgh Depression Scale utilisée pour dépister la dépression chez les patients

cancéreux en phase palliative, n’a pas été remplie dans 90% des cas.
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4. DISCUSSION

Ce travail a été réalisé dans le cadre d’un travail régional ayant pour but d’implanter une base de

données concernant la population hospitalisée dans les Unités de Soins Palliatifs en Rhéne-Alpes.

1. Discussion sur la population

166 patients ont été hospitalisés sur une période d’un an au sein de I’USP de I’hopital de
Trévoux, dont la quasi-totalité présentait une pathologie néoplasique en rapport avec 1’hospitalisation.
C’est une décision d’établissement d’accueillir de fagon préférentielle les patients atteints de cancer au
sein de cette USP. En effet, couplée a un service de soins de suite a orientation oncologique, il
semblait que cela avait du sens notamment en termes de formation de I’équipe soignante et
d’expérience clinique. Il reste que le territoire ne peut alors pas, sauf quelques exceptions, proposer de
« solution palliative » pour les patients hors cancer, dont la prise en charge palliative reste également
une nécessité et un droit. La plupart des USP accueillent en majorité des patients atteints de cancer,
(pathologie premiére cause de décés en France) dans des situations complexes nécessitant une prise en
charge spécialisée. 11 est probable que la prise en charge palliative des patients non cancéreux se fasse

dans leur service d’origine avec I’appui des EMSP.

On retrouvait dans notre population une prédominance masculine (sex ratio a 1.21) et un age
moyen lors de I’inclusion a 72 ans (71ans chez les hommes et 73 ans chez les femmes). L.’4ge moyen
du diagnostic de la maladie en France chez les hommes est de 68 ans et de 67 ans chez les femmes
(30). Les cancers les plus représentés étaient les cancers pulmonaires et les cancers digestifs, avec
respectivement 24.7 % et 22.9 % des patients. Chez les hommes on retrouvait principalement les
cancers du poumon (29.7%), les cancers digestifs (24.2%) et les cancers urologiques excepté le cancer
de prostate (14.3%). Les cancers les plus fréquents chez la femme étaient les cancers digestifs
(21.3%), les cancers du poumon (18.7%), et les cancers du sein (17.3%). Les statistiques nationales
concernant la prévalence des cancers en France montrent que les cancers les plus fréquents chez
I’homme sont le cancer de la prostate, le cancer du poumon et le cancer colorectal. Les cancers les
plus fréquents chez la femme sont le cancer du sein, le cancer colorectal et le cancer du poumon. (30).
Cette différence entre notre étude et les statistiques nationales peut s’expliquer par le recrutement des
patients au niveau de ’'USP de Trévoux. En effet, I’hopital de Trévoux, au sein de 1’hdpital Nord-
Ouest, travaille particuliérement avec 1’hopital de Villefranche. Celui-ci posséde en son sein un pole

de pneumologie et d’hépato-gastroentérologie, chacun pourvoyeur de patients atteints de cancer,
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pouvant ainsi conduire a une surreprésentation des patients atteint de néoplasie pulmonaire et

digestive.

134 patients (81%) décederont au cours de I’hospitalisation. 13 d’entre eux (7%) avaient été
hospitalisés plus d’une fois dans I"USP au cours de ’année. Parmi les 32 (19%) patients non décédés
au cours de I’hospitalisation, 25 (15%) étaient retournés a domicile en Hospitalisation a Domicile
(HAD), 7 (4%) avaient été mutés dans une autre structure (type SSR / EHPAD). D’aprés les
statistiques de ’ONFV en 2012, les USP en France accueillaient en moyenne 162 patients par an, avec
une moyenne de 182 hospitalisations par an. 67% des hospitalisations se concluaient par un déces (31).
Les patients hospitalisés dans I’USP de Trévoux semblent ainsi étre a un stade plutot tardif de leur
maladie avec 74.5 % des patients atteint d’'un cancer métastatique, et une médiane du Karnofsky a
larrivée a 30%, avec un quart des patients ayant un Karnofsky inférieur a 30%. Ces résultats
confirment qu’il reste difficile d’envisager une prise en charge précoce en USP et que les transferts en
unité spécialisée restent bien souvent réservés aux situations palliatives toutes terminales (13,19). Le
premier contact palliatif étant souvent réalisé par I’intermédiaire de ’EMSP, un couplage au sein
d’une méme structure d’une USP et d’une EMSP pourrait avoir un intérét afin de permettre un accueil
des patients moins tardif. Les efforts d’information aux équipes de spécialités pourvoyeuses de cancer
doivent également se poursuivre pour réussir a proposer aux patients des hospitalisations plus tét dans

I’histoire de leur maladie, afin de « prendre contact » avant que la situation médicale ne s’aggrave.

Dans notre étude, les patients avec un indice de Karnofsky plus bas avaient une durée de séjour
significativement plus basse. On retrouve également une association significative entre la valeur de
I’IK et I’intensité globale des symptomes présentés par les patients. Chez les patients ayant eu un suivi
antérieur par une EMSP, I'IK était a 40% contre 30% pour les patients non suivis (non significatif).
Seow et al ont montré que I’'IK déclinait lentement dans les six derniers mois précédant le décés,
débutant ainsi a 70% jusqu’ a 40%, en déclinant beaucoup plus rapidement lors du dernier mois de vie
(32). Plusieurs études dont une méta analyse en 2007 ont montré que I’IK était un outil pronostique
utile chez les patients cancéreux (33). L’IK est intégré dans plusieurs scores pronostics validés en
cancérologie (Score de Barbot dans le cancer du sein). La Société Frangaise d’ Accompagnement et de
soins Palliatifs (SFAP) a créé un outil d’aide décisionnel pour faire appel a une équipe de soins
palliatifs (Pallial0) (34), comprenant notamment 1’IK. Il faudrait ainsi pouvoir utiliser I'I[K comme
élément déclencheur du recours a une hospitalisation en USP dans un contexte de néoplasie, surtout si

le contexte est métastatique.
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2. Discussion sur les caractéristiques du séjour

Dans notre étude, la majorité des patients étaient adressés par un autre hoépital (Hépital de
Villefranche en particulier), et seulement 7% des patients venaient directement de leur domicile via le
médecin traitant. Ces données contrastent avec les données nationales, ou 31% des patients étaient
accueillis en provenance du domicile (31). La prise en charge d’un patient atteint de cancer se fait le
plus souvent a I’hopital. De nombreux médecins généralistes se plaignent ainsi d’étre mis a 1’écart de
la prise en charge de leur malade, méme s’ils sont parfois les premiers a orienter leur patient vers les
urgences en disant ne pas étre « compétents » dans le domaine (35,36). Un véritable partenariat doit se
mettre en place entre les équipes de soins palliatifs et les acteurs de la Ville. Formations, échanges,
collaboration sont les maitres mots pour replacer le médecin généraliste au centre de la prise en charge
de son patient et que celle-ci puisse s’articuler au mieux. Les patients devraient pouvoir étre
hospitalisés plus souvent directement du domicile sans passer par les urgences ou les services
«oncologiques » lorsque la situation clinique ne reléve plus d’une prise en charge organique
spécialisée mais plutdt d’une évaluation palliative globale ou de la prise en charge de symptdmes
complexes. Dans ce cadre, il est important de pouvoir accéder a une premiere évaluation par une
EMSP lors d’un séjour hospitalier précédent ou de pouvoir proposer une prise de contact ambulatoire

avec les équipes de soins palliatifs (consultation, hopital de jour, ...) (37,38).

Seulement un tiers des patients étaient suivis par une Equipe Mobile de Soins Palliatifs, alors que
parallélement, le nombre de patients suivis par ’EMSP de I’hdpital de Villefranche est en constante
augmentation depuis 2012, avec 511 patients suivis en 2015. Ce résultat questionne sur 1’accessibilité
des patients a une équipe de soins palliatifs dans les structures privées du territoire, les EMSP du
territoire restant principalement intra-hospitaliéres, fautes d’effectifs. On notera que les patients suivis
antérieurement par une EMSP présentaient un IK plus élevé (différence non significative), un EMO
plus élevé (non significatif), et une intensité globale des symptémes similaire. Ces résultats peuvent
également interroger un probable défaut de collaboration entre ’USP de territoire et les EMSP
alentours, collaboration qui pourrait aider a I’orientation des patients dans la structure la plus adaptée a
leur état clinique (service classique, lit identifié de soins palliatifs, HAD, USP). |l serait intéressant de
voir si le profil des patients de I’USP de Trévoux est différent de celui des patients de I’USP du Centre
Hospitalier Lyon Sud, dont ’EMSP et I’USP appartiennent au méme Centre de Soins Palliatifs.

La durée moyenne de séjour était de 14 jours, amorcant une diminution par rapport aux données
du PMSI en 2014 et 2015, avec respectivement 20 et 17 jours en moyenne d hospitalisation. Cette
durée moyenne de séjour est plus basse que la moyenne nationale en 2012, avec une durée de 17 jours
en moyenne. On retrouvait également 80% de séjours se terminant par un décés, dont 25% dans la

premicre semaine d’hospitalisation, ce qui est également plus que la moyenne nationale (67%). Ceci
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peut s’expliquer par le profil retrouvé dans notre échantillon de patients (médiane du Karnofsky a
30%), avec des patients présentant un état général altéré, avec une dépendance quotidienne pour les
actes de la vie courante et nécessitant un niveau de soins important. Il serait intéressant de comparer

ultérieurement le Karnofsky dans les différentes USP de la région.

Il existait en moyenne 3 entretiens réalisés avec la famille du patient lors du séjour. Ceci confirme
la mission des soins palliatifs de prendre en charge non seulement le patient, mais également son
entourage. Une étude retrouvait que le temps moyen passé aupres des familles par jour dans les USP

était supérieur a deux heures dans 74% des cas (31).

3. Discussion sur lI'intégration de la prise en charge palliative dans le réseau
de santé

On retrouvait un délai moyen entre le premier contact palliatif et le décés de 49 jours (donc moins de
3 mois avant le decés), avec un délai entre la premiére rechute / évolution métastatique et le premier

contact palliatif de 8 mois en moyenne.

Un essai clinique randomisé réalisée par Temel et al en 2010 a montré qu’une prise en charge
palliative précoce avait un impact sur la qualité de vie et sur les traitements dits « agressifs » chez les
patients atteints d’un cancer du poumon non a petites cellules en phase avancée (17). L’étude
ENABLE 3 réalisée par Bakitas en 2015, comparant I’administration de soins palliatifs précoces Vs
standardisés (plus de 3 mois aprés le diagnostic de cancer avancé) montrait un bénéfice sur la survie a
1 an dans le groupe précoce (39). Zimmerman et al ont montré qu’une prise en charge palliative
précoce était associée a un meilleur controle des symptémes a 4 mois (40). Une prise en charge
palliative précoce permettrait également aux patients une meilleure compréhension de la maladie et du
pronostic, et d’avoir ainsi une meilleure compréhension des bénéfices des traitements et de leur intérét
sur la qualité de vie (17). De plus, il a été démontré que les 30 derniers jours de vie sont la période ou
I’histoire clinique est la plus cofiteuse, d’ou I’intérét d’une réflexion sur les bénéfices associés a un

traitement par chimiothérapie dans les derniers jours (41).

L’ASCO préconise ainsi une intégration précoce des soins palliatifs (Early Palliative Care) dans la
prise en charge globale chez les patients présentant un cancer avancé (métastatique, pronostic de 18 a
24 mois, cancer limitant I’espérance de vie). Ainsi, pour ces patients, I’ASCO recommande un premier
contact palliatif dans les huit semaines aprés le diagnostic (19). Il faut continuer les efforts de

communication & I’égard des oncologues et hématologues afin de fluidifier la collaboration.
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Poursuivre les efforts d’information de la population sur les missions des soins palliatifs en amont des
situations terminales pourrait également permettre une intégration de ceux-ci le plus précocement
possible dans I’histoire de la maladie d’un patient atteint de cancer. Par ailleurs, a la lumiére de ces
préconisations, il apparait fondamental que les équipes de soins palliatifs soient présentes aux réunions
de concertation pluridisciplinaire discutant le projet de soins du patient afin de faire partie de ce projet
de fagon anticipée.

4. Discussion sur les ESAS

L’ESAS est un outil d’évaluation des symptomes validé et reproductible, créée par Bruera et al,
utilisé en oncologie et en soins palliatifs (42). Plusieurs études se sont intéressées a I’interprétation des
ESAS et a la maniére de les corréler a la clinique. En pratique clinique, on considére un symptéme
comme nul, faible, modéré, et sévere, pour des scores respectivement de 0, 1a 3,4 a 6, et 7 a 10. Hui

et al ont montré une bonne corrélation des ESAS a la clinique (43).

Les symptdémes les plus intenses a ’arrivée étaient la fatigue, la perte d’appétit, le mal-étre global
ressenti, ce qui correspond a la littérature (13,20,32). On retrouvait dans cette étude une diminution
significative entre ’ESAS d’entrée et la derniére ESAS remplie de la douleur, I’anxiété, la dépression,
les troubles du sommeil et du mal-étre, et une augmentation significative de la somnolence. On semble
donc arriver a un contréle correct des symptémes présentés par les patients, hormis la fatigue, la perte

d’appétit et la somnolence.

La fatigue et la perte d’appétit sont les symptomes les plus fréquemment rencontrés et parmi les plus
éprouvants chez les patients atteints de cancer en phase avancée (44,45). 50% des patients en fin de vie
vont présenter de la douleur, de la fatigue et de 1’essoufflement (46). Beaucoup de traitements hors
recommandations sont utilisés en soins palliatifs dans le but de diminuer cette fatigue liée au cancer.
Un essai clinique randomisé en double aveugle réalisé en 2014 a mis en évidence une supériorité de la
Dexamethasone versus placebo chez des patients atteints de cancer avancé, avec également un effet
corollaire sur plusieurs autres symptdmes (dyspnée, douleur, anorexie) (47). La somnolence reste I’'un
des symptémes les plus fréquents et les plus difficile a contrler du fait de plusieurs facteurs

(évolution de la maladie, médicaments utilisés : anxiolytiques, neuroleptiques, etc...) (48).

Nous avons été surpris, dans notre travail, de I’intensité moyenne de la douleur qui semblait plus
basse que ce a quoi on peut s’attendre dans une USP, avec généralement des patients présentant des
symptdmes réfractaires nécessitant une prise en charge palliative complexe. Ceci peut étre expliqué
par la forte proportion de patients hospitalisés en toute fin de vie. L’équipe médicale de I'USP de

Trévoux a beaucoup travaillé ces derniers mois a I’intégration de I’USP dans le parcours de la maladie
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du patient atteint de cancer pour des problématiques entre autre de douleur, et non uniquement pour
des situations palliatives terminales, et il faudrait réaliser ce recueil réguliérement afin de voir les
éventuelles modifications dans le profil des patients hospitalisés dans I’USP de Trévoux. On notera
cependant, dans une étude de Seow et al observant I’évolution de I’intensité des symptomes au cours
des six derniers mois de vie, que 1’on retrouvait une intensité de la douleur restant relativement stable
dans les dernieres semaines de vie, avec une moyenne a 2.5 un mois avant la mort et a 3.6 une

semaine avant le décés (32).

On remarquera également que le Score Distress Symptom d’entrée était associé significativement a
une durée de séjour plus court, montrant I’utilisation possible des ESAS comme facteur pronostique
(33).

Il existe malheureusement un biais de mesure majeur dans notre étude sur la réalisation des ESAS. La
majorité des ESAS a été remplie par le soignant et non par le patient. Une des raisons de ce biais peut
étre expliqué par le Performance Status des patients a I’arrivée, avec une médiane de Karnofsky a
30%. Une autre raison est I’absence d’automatisme quant a la réalisation des ESAS par le personnel
soignant a I’hopital de Trévoux. La réalisation des ESAS par le personnel soignant tend a sous-estimer
les symptdmes des patients (49,50). Lors de la réalisation du protocole DELPHI recherchant les
variables et les outils a utiliser pour décrire une population de soins palliatifs, ’EAPC insistait sur
I’importance d’observer la faisabilité de ’ESAS chez les patients les plus fragiles, ainsi qu’une
nécessité de compléter par d’autres échelles d’évaluation si besoin chez des sous-groupes de patients
(état cognitif altéré, impossibilité de communiquer) (25). De plus, différentes versions des ESAS sont
utilisées dans la littérature, ce qui est une limite identifiée des ESAS, rendant difficile la comparaison
des résultats (26).

Il serait intéressant de corréler la sévérité des symptomes avec I’interprétation que peut en faire chaque
patient. Un patient avec une douleur a 5/10 peut la considérer comme insupportable alors qu’un autre
patient la considérera comme acceptable. Les « Personalised Symptoms Goals » (PSG) sont un outil
développé afin de personnaliser I’objectif a atteindre pour chaque symptome. Il consiste a poser la
guestion « Sur une échelle de 0 a 10, a partir de quel niveau trouveriez-vous cela acceptable ? ». Hui et

al ont montré que la majorité des patients reportaient un PSG < 3 pour chaque symptéme (51).

Il n’existe pas dans la littérature de consensus sur ’intervalle a adopter entre la réalisation de deux
ESAS. La plupart des études optent pour un intervalle quotidien entre deux ESAS. Nous avions ici
opté pour un intervalle hebdomadaire. Les études réalisées par Moro et al (1999) et Reese et al (1998)
ont montré une différence significative des symptomes aprés 7 jours d’évaluation (52). Dans la
pratique courante, quand on voit le nombre réduit d’ESAS réalisées de facon hebdomadaire, on
questionne la réalisation pratique de cette échelle de fagon quotidienne. Un effort de sensibilisation des

acteurs de santé a I’intérét de I’évaluation serait également nécessaire.
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5. Criteres de mauvaise qualité de fin de vie

Dans notre étude, trés peu de patients avaient bénéficié de chimiothérapie, radiothérapie, ou
immunothérapie dans les quinze derniers jours de vie, avec respectivement 4%, 3% et 3% des patients.
On note par ailleurs que les patients avaient été adressés a une équipe de soins palliatifs tard dans
I’histoire de la maladie (délai entre rechute et premier contact palliatif moyen de 8 mois). Seulement
7% des patients avaient été hospitalisés aux urgences dans les 30 derniers jours de vie et aucun en
réanimation dans les 30 derniers jours de vie. Le profil des patients de I’'USP de Trévoux reste celui de
patients terminaux, pour lesquels, I’¢loignement géographique avec les structures référentes a
probablement aidé a I’arrét de certaines de ces thérapeutiques (transports itératifs non compatibles

avec 1’état général du patient).

Dans la littérature, il a été montré que les traitements agressifs en fin de vie avaient un impact négatif
sur la qualité de vie (53). L’essor de chimiothérapies moins invasives et des thérapies ciblées a conduit
a une poursuite de la chimiothérapie jusqu’a un stade avancé de la maladie, avec un bénéfice sur la
survie, mais également des effets délétéres en fin de vie. Wright et al ont montré que ’usage de
chimiothérapie en fin de vie était associé avec un sur risque de manceuvres de réanimation invasive et
de sejour en unité de soins intensifs (54). On retrouve néanmoins ces derniéres années une tendance a
I’augmentation de 1’agressivité des traitements en fin de vie. En analyse multivariée, les facteurs
associés significativement a une prise en charge plus agressive étaient : le type de cancer (les cancers
du sein, du poumon et les hémopathies malignes étant associés a des traitements plus agressifs en fin
de vie), I’age plus jeune, et le sexe masculin (18). Dans notre étude, les patients ayant bénéficié d’un

traitement spécifique en fin de vie avaient en majorité un cancer pulmonaire, digestif ou du sein.

6. Traitements symptomatiques

Les études décrivent que 75 a 90% des patients avec un cancer avancé présenteront un symptéme
douloureux au cours de la maladie. Un rapport de I’International Association for the Study of Pain
(IASP) a montré une inadéquation entre la prise en charge antalgique et I’intensité de la douleur
présente chez les patients cancéreux. Dans notre population, 66% des patients avaient un traitement
par opioides. On retrouve une augmentation de 1’équivalent morphinique oral statistiquement
significative entre I’arrivée et la sortie ou le décés du patient, montrant une prise en charge antalgique
insuffisante avant le transfert en USP, avec parallelement une baisse statistiquement significative de

I’intensité de la douleur au cours du s€jour. Ceci peut s’expliquer par un biais de recrutement : en
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effet, les patients hospitalisés dans les USP sont souvent des patients présentant des symptémes
réfractaires nécessitant une prise en charge complexe, pour lesquels la prise en charge antalgique
standard a pour la plupart des cas déja été réalisée. On retrouvait également chez les patients
présentant des douleurs neuropathiques une augmentation significative de ’EMO avec cependant une
sous-prescription des traitements adaptés aux douleurs neuropathiques lors de I’arrivée avec seulement
51% ayant une prescription d’antiépileptiques et 41% une prescription d’anti dépresseurs. Les
douleurs neuropathiques sont considérées comme plus difficiles a identifier et les traitements restent
moins connus par les équipes médicales. Des outils pourtant simples comme I’échelle de diagnostic de
la douleur neuropathique DN4 pourraient étre largement utilisés dans la pratique courante (55). La
formation des médecins frangais a la prise en charge de la douleur reste encore sommaire (56), ce
résultat confirmant qu’il faut la poursuivre et la renforcer. Dans leurs missions, les EMSP participent a
la formation des professionnels « au lit du malade » (57). Faire intervenir de facon plus systématique
les EMSP dans la trajectoire de maladie d’un patient atteint de cancer serait également un moyen de

repérer plus vite ou mieux les douleurs fréquentes dans ces pathologies évolutives.

On remarque également une augmentation des traitements par midazolam, ainsi que par
scopolamine / scoburen. Cette augmentation peut s’expliquer par le nombre d’hospitalisation ayant
conduit au décés (81%), avec la présence de symptdmes fréquents en fin de vie (dyspnée,

encombrement, occlusion palliative) ayant pu conduire a leur utilisation.

On retrouve une prescription d’antidépresseurs chez seulement 30% des patients hospitalisés ce
qui contraste avec I’intensité de la dépression a ’entrée. La dépression reste sous-diagnostiquée et
sous-traitée chez les patients avec un cancer avancé. De plus les patients présentant des symptdmes
dépressifs pourront avoir une expression des symptomes physiques plus intense, d’ou la nécessité
d’évaluer systématiquement la dépression chez ces patients (26). Pour autant, la prise en charge
globale proposée dans les USP, dont I’'USP de Trévoux, apporte probablement une réponse non
pharmacologique a ces états dépressifs. Il est difficile d’évaluer les efficacités propres des soins de
support proposés systématiquement aux patients comme le soutien psychothérapique, les prises en
charge corporelles (ostéopathe, kinésithérapeute, toucher-massage, aromathérapie, bain thérapeutique,

hypno analgésie) ou le soutien des bénévoles.

7. Faisabilité de la base de données

Notre étude est marquée par un biais majeur dans la réalisation des ESAS, ainsi qu’un recueil
quasiment nul de I’échelle BEDS. Le profil des patients, altérés est un frein important. Mais le ressenti

de I’équipe médicale vis-a-vis de la collecte de ses données est partagé. A la fois, ce travail met en
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évidence des axes d’amélioration pour la pratique médicale quotidienne au sein de I’USP de Trévoux,
mais il a demandé un temps de saisie important, s’ajoutant a des calendriers déja surchargés. Cela
confirme le sentiment partagé par les équipes disposant de moyens humains ou financiers dévolus a la

recherche insuffisants : le recueil de données systématisé reste un frein a la recherche (58)

38

PHAN HOANG
(CC BY-NC-ND 2.0)



8. FORCES ET FAIBLESSES

A) FEorces

- Premiére étude permettant la description d’une population hospitalisée dans une unité de soins
palliatifs de territoire, hors centre hospitalo-universitaire

- Evaluation des criteres de qualité de la prise en charge des patients en fin de vie

- Evaluation des symptomes présentés par les patients d’une USP

- Etude faisant partie d’une étude régionale visant a décrire la population hospitalisée dans les

Unités de Soins Palliatifs en Rhéne Alpes

B) Limites

- Puissance trop faible de cette étude mono centrique pour réaliser des analyses poussées

- Biais de mesure : concernant la mesure des ESAS, 1’échelle a été remplie dans la majorité des
cas par le praticien en charge du patient, et non par le patient lui-méme

- Limite dans le recueil des données chez les patients suivis par plusieurs équipes de soins
palliatifs, venant de nombreux hdpitaux ou cliniques du territoire

- Limite de 1’étude a des patients hospitalisés dans une USP, ne représentant qu’un échantillon
limité de la population concernée par les soins palliatifs en phase avancée de leur maladie
néoplasique (patients ambulatoires avec des soins palliatifs primaires, lits identifiés de soins

palliatifs, etc...)

C) Perspectives
Ce travail a permis d’étudier le profil de la population hospitalisée dans ’USP de I’hopital de

Trévoux. On observe dans notre étude un recours aux soins palliatifs tardif, avec des patients
majoritairement non suivis par une EMSP antérieurement, et hospitalisés dans I’USP dans un contexte
de prise en charge terminale globalement (4/5 des hospitalisations se terminant par un décés). Cette
étude montre la nécessité de travailler la coordination des soins oncologiques de support
(centralisation ? Développement de I’EMSP ? Intégration des soins de support dans les RCP
oncologiques ?), et également de développer le travail avec I’Hospitalisation a Domicile afin de

pouvoir assurer au maximum le maintien a domicile des patients en phase terminale.

Cette étude, intégrée dans un projet régional de base de données de la population hospitalisée dans les

USP de la région, permettra d’analyser des facteurs communs a cette population, et de réaliser des
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analyses plus poussees, notamment concernant les facteurs associés a une prise en charge palliative

plus précoce.

Par ailleurs, cette étude, bien que permettant de définir des criteres objectifs de bonne qualité
de prise en charge en fin de vie, ne prend pas en compte d’autres éléments reconnus par les patients et
leur entourage comme pouvant étre importants en fin de vie. Il pourrait ainsi étre intéressant d’évaluer
également ces autres facteurs, comme la communication médecin-malade, la préparation a la mort et
aux funérailles, la sensation de ne pas étre un fardeau pour ses proches, le besoin d’étre en paix avec

soi-méme (59).
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5. CONCLUSIONS

‘de Médecine
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CONCLUSIONS

Les soins palliatifs sont définis comme des soins actifs et continus, délivrés dans une
approche globale de la personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. Leur
objectif est de soulager les douleurs physiques et les autres symptéomes, mais aussi de
prendre en compte la composante psychique, sociale et spirituelle. Plusieurs études ont
démontré l'impact des soins palliatifs sur 'amélioration de la qualité de vie. L’ASCO préconise
une intégration des soins palliatifs plus précoce dans la prise en charge oncologique globale.

11 est difficile actuellement de décrire la population hospitalisée dans les différentes Unités de
Soins Palliatifs. Ce manque de visibilité est souvent considéré comme un des freins au
développement de la recherche en soins palliatifs. L'EAPC a proposé dans ce but en 2015 une
étude pilote multicentrique de recueil des données de J& ghhiiati
cancer en Europe.

de 'Hopital Nord-Ouest de Trévoux. Les objectifs secondaifel éfaient d’étudier les symptémes
présentés par les patients au cours de 'hospitalisation & I'aide de I’'Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS), et d’étudier la faisabilité de cette base de données dans une Unité
de Soins Palliatifs.

Nous avons recueilli les données des patients de plus de 18 ans hospitalisés dans 1'Unité de
Soins Palliatifs de 'hépital de Trévoux entre le 23 décembre 2015 et le 4 janvier 2017, grace
au Dossier Médical Commun de ’hépital de Trévoux et au Dossier Patient Informatisé du
Centre Léon Bérard.

Dans notre étude, seulement un patient ne présentait pas de pathologie néoplasique. Les
deux types de cancers les plus représentés étaient pulmonaires et digestifs. Trois quarts des
patients présentaient une maladie métastatique, de localisations secondaires principalement
osseuses, hépatiques et pulmonaires. La majorité des patients présentait une maladie
avancée, avec un retentissement important sur la vie quotidienne, avec une médiane du
Karnofsky Performance Score (KPS) 4 I’arrivée 4 30%. La durée moyenne de séjour était de 15

jours, contre 17 jours au niveau national en 2012, et 83%.des séjours ont conduit au décés
- ) o

v 1 ~-1A0Y

: AB@IS’LP i
MEDECINE
Fajtrmenty &

par une Equipe Mobile de Soins Palliatifs.
Les patients inclus dans ’étude présentaient peu de

15 derniers jours, 3% de l'immunothérapie, 7% des patiertd2iyant fait plus d'un séjour aux
urgences dans les 30 jours précédant le décés et aucun n’ayant fait de séjour en réanimation
dans les 30 jours précédant le déces.

A Tarrivée, les patients présentaient une dose d’équivalent morphine orale de 72
milligrammes, contre 102 milligrammes lors de la sortie ou du décés, avec parallélement une
baisse significative de l'intensité de la douleur au cours du séour, montrant un impact de la
prise en charge en USP sur l'adaptation du traitement antalgique des patients.
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Les symptémes présentés les plus intenses a l’arrivée étaient la fatigue, la perte d’appétit, le
mal-étre, la dépression, et I'anxiété. Il existait une baisse significative du Symptom Distress
Score (SDS) et de la douleur au cours de I'hospitalisation, et une augmentation de la fatigue et
des troubles de I'appétit. Les patients avec un KPS plus bas avaient une intensité globale des
symptomes (SDS) significativement plus élevée,

Concernant la faisabilité de cette base de données, il existe un biais de mesure concernant
les patients suivis par plusieurs équipes de soins palliatifs, ainsi qu'un recueil des données
non poursuivi chez les patients rentrés a domicile. Il existe un biais de recueil des ESAS car la
majorité de celles-ci ont été remplies par les soignants et non par le patient, pouvant conduire
a sous-estimer les symptdmes présentés. LEAPC avait identifié dans son étude pilote en 2015
la faisabilité des ESAS chez les patients plus fragiles comme point important a juger. D’autres
échelles d’évaluation seraient utiles pour compléter I'évaluation des symptdmes si nécessaire
chez ce type de patients.

En conclusion, on observe dans notre étude un recours aux soins palliatifs tardif dans la prise
en charge oncologique globale, avec des patients principalement en phase terminale de leur
pathologie néoplasique, avec 4/5 des séjours se terminant par un décés, ce qui est en
décalage avec le désir des francais de terminer leur vie & domicile. Il serait nécessaire de
travailler sur la coordination des soins oncologiques de support en développant la
collaboration entre I'USP et 'EMSP, la prise en charge ambulatoire en amont chez les patients
en phase palliative initiale, et la coordination avec 'Hospitalisation 4 domicile afin de pouvoir
assurer le maintien a domicile des patients en fin de vie,

Cette étude, intégrée dans une base de données régionale visant a décrire la population
palliative atteinte de cancer, permettra d’établir des critéres communs a la population
hospitalisée en soins palliatifs en Rhéne Alpes et d’évaluer Vintégration des soins palliatifs
dans la prise en charge oncologique. '

Le Président de la thése,
Nom et Prénom du Président

Signature - .
C r%., ss-éé'i?au.m

Vu et permis d'imprimer

Lyon,le 22 SEP, 2017
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Annexe 1 : Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)

ETIQUETTE PATIENT DATE :

EVALUTION DES SYMPTOMES (ESAS)

Veuullez éhcns:r le ch:ffre qun correspond le: mieux a ce que vous ressentez MAINTENANT

Pas de douleur 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Douleur maximale
o o o oo g 0 | o o o o

Aucune fatigue o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Fatigue maximale
{Fatigue = manque o 0o o oo &g o o O o o O
d'énergie)

Pas de somnolence 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Somnolence
(Somnolence = o O o o o oo o o o o maximale

envie de dormir)

o
—_
[\
w
i-Y
(9}
(o]
|
(o]
w
-
o

Nausees
O O O O O O o 0 0o o0 C maximales

Pas de nausées

Pas de 0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Vomissements
vomissements O 0o o o o o o o o o O maximaux

Pas de constipaton 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Constipation
O O o o 0 o o o o o g @ maximale

Pas de manque 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Manque dappétit
d'appétit o 0o o o o oo o o oo maximum

Pas d’essoufflement 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Essoufflement
O O 0O 0 O O o O O O O  maximum

Pas de déprime 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Déprime
(Dépression = sentiment 0O O oo o o oo o o o maximale

de tristesse)

Pas d'anxiété 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Anxiété

(Anxiété = sentiment o o o o o o o o o oo maximale

dinquiétude)

Pas de trouble 0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Trouble du sommeil
du sommeil O o oo o o o o o o o maximal

Je me sens bien 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Je me sens mal
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Annexe 2 : Questionnaire DN4

QUESTIONNAIRE DN4 : un outil simple pour rechercher les
douleurs neuropathiques

Pour estimer la probabilité d'une douleur neurcpathique, le patient doit répondre & chaque item des
4 questions ci-dessous par « oui » ou «t non ».

Question 1 : la douleur présente-t-glle une ou plusieurs des caractéristiques suivantes 2

Qui Non
1. BrOlure O ]
2. Sensation de froid douloureux O O
3. Décharges électriques O 0

Question 2 : la douleur est-elle associée dans la méme région & un ou plusieurs des symptomes

suivants 2
Qui Non
4. Fourmillements O 0
5. Picotements [ O —
6. Engourdissements O [}
7. Démangeaisons ] O
Question 3 : la douleur est-elle locdlisée dans un temitoire oU I'examen met en évidence :
Qui Non
8. Hypoesthésie au tact O O
9. Hypoesthésie & la piglre 0O (]
Question 4 : la douleur est-elle provoquée ou augmentée par:
- Oui Non
10. Le frottement [} O
oul=1 NON=0 [core du Patient: /10 N
MODE D'EMPLOI
Lorsque le praticien suspecte une douleur neuropathigue, le questionnaire DN4 est utile comme outil
de diagnostic.
Ce questionndire se répartit en 4 questions représentant 10 items & cocher :
v Le praticien interroge lui-méme le patient et rempilit le questionnaire
v A chaque item, il doit apporter une réponse « oui» ou g non »
v Ala fin du questionnaire, le praticien comptabilise les réponses, 1 pour chague ¢ ouin et 0
pour chague « non»
v La somme obtenue donne le Score du Patient, noté sur 10.
Si le score du patient est €gal ou supérieur & 4/10, le test est positif (sensibilité & 82,9 % ; spécificité a
89.9 %)
D'aprés Bouhassira D et al.Pain 2004 ; 108 (3) : 248-57.
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Annexe 3 : Brief Edinburgh Depression Scale

BRIEF EDINBURG DEPRESSION SCALFE,

Nom :

DATE:

Priere de SOULIGNER Ia réponse qui se rapproche le plus de la fagon dont vous vous &tes
senti(e) AU COURS DES 7 DERNIERS JOURS, pas simplement comme vous vous sentez

aujourd’hui

Je me suis fais des reproches inutilement
lorsque les choses allaient mal :

Oui, la plupart du temps

Oui, quelquefois

Pas trés souvent

Non, jamais

Jéprouve une sorte de panique comme

si quelque chose d’horrible allait se passer :
" Oui, ¢’est ¢ca, et ¢’est vraiment fort

QOui, mais pas trés fort

Un peu, mais ¢a ne me tracasse pas

Pas du tout

Je me suis senti(e) totalement dépassé par la
situation :

La plupart du temps, et je n’ai pas du tout pu
faire face

Oui, quelquefois, et je n’ai pas pu faire face
aussi bien que d’habitude

Non, la plupart du temps j’ai pu faire face

assez bien

Non, j’ai pu faire face aussi bien que d’habitude

J*ai été tellement contrarié que j’ai ew
du mal 4 dormir :

Oui, la plupart du temps

Qui, assez souvent

Pas trés souvent

Non, pas du tout

Je me suis senti(e) triste et accablé :

Oui, la plupart du temps
Qui, assez souvent
Pas trés souvent

Non, pas du tout

Fai eu des idées de suicide

Qui, assez souvent
Quelquefois
Presque jamais

Jamais
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Annexe 4 : Formulaire standardisé anonymisé

Base De Données

Date De Naissance

Sexe Code Sexe
- [

Alcool Code Alcoal
- U

Situation familiale Code Famille

- [

Code Toxicomanies

- [

Code Etudes

- [

Distance Habitation/Hospitalisation (Km)

I |

Cancer

Toxicomanies

MNiveau D'Etudes

Code Cancer

- U

Stade Actuel Code Stade
- [
Site Métastatique
SNC o0sseuse
pulmonaire | ganglionnaire

hépatique autre
carcinose péritonéale

Traitement(s) Anticancéreux Actuel(s)
| chirurgie | hormonothérapie

chimiothérapie | | immunothérapie
radiothérapie | autre

Autre Pathologie Palliative (Si Autre Que Cancer)

-

Karnofsky (%) D

Traitement{s) a L'Entrée

opioides anxialytiques/hypnotiques
methadone sandostatine

kétamine scopolamine/scoburen
antalgiques non opicides | | antibiotiques

| corticoides diurétiques
antidépresseurs IFP

| hydratation IV
transfusions

antiépileptiques
neuroleptiques
| midazolam autre(s)

alimentation parentérale/entérale

Dose Equivalent Morphine orale {ma)

]

Code Autre Pathologie

Code Lieu de Soins

- [

Code Service Adresseur

- [

Suivi Code Suivi

- []

Difficultées Financiéres (entre 0 et 10)

Lammm———‘ Code Localisation Douleur
- L

Code Douleurs Neuropath

-

Lieu de Soins

Service Adresseur

Couleurs Neuropathigues

Brief Edinburg Depression Scale

Nombre Entretien Famille

| |

Date De Décés

Délai Entre le Premier Contact Palliatif et le Décés (en jours)

| |

Délai diagnostic- premier contact palliatif

| |

Délai méta/rechute et premier contact palliatif

| |

Durée du Dernier Séjour (en jours)

| |

MNombre de Séjours en USP Dans L'Année Précédent le Décés

meﬁrrﬂmrrﬁmr’waﬁ?a‘rmjﬁ USP Cumulés Dans L'Annt

\'NUWE_UE_CWD“WTVZWW'JS Dans L'Année Précédent le

Nombre de Suivis en EMSP Dans L'année Précédent le Décés

| |

Mombre D'Hospitalisations En Service D'Urgence Dans les 30 jo

| |

Nombre D'Hospitalisations En Réanimation Dans Les 30 jours Pr

| |

Chimiothérapie 15 Derniers Jours de Vie

Code Chimiothéra

v
Radiothérapie 15 Derniers Jours de Vie Qde Radiothérap

- ]

Immunothérapie 15 Derniers Jours de Vie Code Immunothér

" ]
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RESUME

Introduction : La difficulté pour décrire la population hospitalisée dans les Unités de Soins Palliatifs
est un frein au développement de la recherche en soins palliatifs. L'EAPC a débuté en 2015 une
étude pilote de recueil de données de la population palliative atteinte de cancer en Europe.

Matériel et méthodes : Il s'agit d'une étude descriptive prospective. L'objectif principal était de
décrire la population hospitalisée dans I'USP de I’'hopital de Trévoux entre le 23 décembre 2015 et le
4 janvier 2017. Les objectifs secondaires étaient d’étudier les symptomes présentés au cours de
I'hospitalisation a I'aide de I'ESAS, et d'évaluer la faisabilité de cette base de données dans une USP.

Résultats : Sur les 166 patients hospitalisés, 165 présentaient un cancer, avec pour la majorité une
maladie avancée (médiane du KPS a 30%). 83% des séjours conduisaient au déceés, dont un quart
dans la premiére semaine. Peu de critéres de prise en charge agressive en fin de vie étaient
retrouvés. Les symptomes les plus intenses étaient la fatigue et la perte d’appétit. On retrouvait une
baisse significative de la douleur et du SDS durant le séjour, avec parallélement une augmentation
significative de I'EMO. Un biais de recueil des ESAS existait, exposant la difficulté de recueil des
données.

Conclusion : Notre étude retrouvait un recours aux soins palliatifs tardif, montrant la nécessité de
travailler la coordination des soins oncologiques de support. Cette étude, intégrée dans une base de
données régionale, permettra d’établir des critéres communs a la population hospitalisée en soins
palliatifs en Rhone Alpes et d’évaluer l'intégration des soins palliatifs dans la prise en charge
oncologique.
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