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Prise en soins des urgences de fin de vie chez les
personnes agées en EHPAD

Emergencies at end-of-life for older people in nursing homes

Introduction

Les personnes agées représentent une part importante du recours aux services d’urgences en
France [1]. Elles constituent la majorité des déces survenus dans les services d’urgences ou en
Unité d’Hospitalisation de Courte Durée (UHCD) [2]. Certaines de ces admissions aux
urgences concernent des sujets pour lesquels une démarche palliative a été initiée, lors d’un
épisode d’aggravation brutale de leur état de santé [3]. Les Etablissements d’Hébergement
pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) sont particulicrement concernés par ces
«urgences de fin de vie » chez les sujets agés. En effet, ces situations constituent une charge
de travail importante pour les professionnels de santé de ces établissements et génerent un
poids émotionnel important pour le patient, son entourage et les professionnels, qui peuvent
conduire a envisager un transfert hospitalier. Certaines de ces hospitalisations sont
considérées inévitables par les professionnels de santé [4,5]. Cependant, de tels parcours de
soins en fin de vie sont le souvent problématiques: les patients changent de lieu et
d’interlocuteur une ou plusieurs fois, leurs proches ressentent culpabilité et angoisse, les
urgentistes sont confrontés a des décisions de limitations et d’arrét de traitement actif (LATA)
sans disposer de la connaissance précise du contexte et des souhaits des patients. Les
hospitalisations au cours des dernieres semaines de vie, sans besoin médical ou souhait de la
part des patients, apparaissent difficiles a vivre et n’apportent souvent que peu ou pas de
bénéfices pour I’état de santé du patient [5-7]. Certains épisodes aigus pourraient étre
anticipés afin d’éviter des transferts hospitaliers en fin de vie, soit en privilégiant un maintien

en EHPAD tout au long de la prise en soin, soit en planifiant une démarche de soins intégrant



une hospitalisation dans des conditions adaptées [8,9]. Le développement de programmes
d’amélioration pertinents et adaptés de ces parcours de soins, et I’évaluation de leurs effets,
suppose de connaitre et comprendre la nature précise des situations d’ « urgence de fin de
vie » survenant dans les EHPAD, leurs conditions de survenue et les pratiques mises en place
autour de ces situations. Or, en dehors de quelques études réalisées sur un nombre de patients
tres limité, les données de littérature sur ce sujet sont tres rares en France [3,10,11]. Le projet
« Mieux connaitre et comprendre la Prise en charge des Urgences de Fin de vie chez les
Personnes Agées en EHPAD (PUFPAE) » avait pour objectif de décrire les situations de fin
de vie dans un échantillon d’EHPAD bretons et de mettre en évidence les éléments pratiques
et organisationnels conditionnant la prise en charge d’une urgence de fin de vie au sein de
I’EHPAD ou un éventuel recours a I’hdpital. Une premicre étape qualitative réalisée par des
sociologues a permis de mieux connaitre et comprendre la culture des EHPAD concernant ces
situations d’ « urgence de fin de vie », grace a des entretiens semi-directifs individuels et
collectifs conduits aupres de professionnels de 10 établissements [12]. Les objectifs de cette
deuxieme phase du projet étaient de connaitre et de comprendre 1’importance et la variabilité
des situations d’urgence de fin de vie en EHPAD et la maniere de faire face selon les

établissements.

Matériels et méthodes

Population d’étude

Les résidents ont été sélectionnés suivant une procédure d’échantillonnage en grappe, chaque
EHPAD constituant une grappe. Les EHPAD ont fait I’objet d’un tirage au sort stratifié sur
leur taille et leur statut parmi les 472 établissements bretons (allocation proportionnelle dans

chaque strate). Parmi les EHPAD tirés au sort, I’ensemble des résidents présentant 1’un des



deux criteres suivants était inclus: « résident décédé au cours des 3 mois précédant le jour de
I’enquéte » ou « résident en situation de fin de vie le jour de I’enquéte », le 2 juin 2014.

Les patients en situation de fin de vie étaient identifiés par le médecin coordonnateur de
I’EHPAD ou le médecin traitant du résident et définis comme « en état terminal » au sens du
codage PATHOS c'est-a-dire comme des « malades pour lesquels a été clairement formulé
I'état de fin de vie (et non de malades simplement grabataires au long cours), conséquences de
I'évolution d’une ou plusieurs maladies, cette rubrique regroupant toutes les aggravations
irréversibles de pathologies mettant en jeu le pronostic vital, la durée d'évolution pouvant étre
courte (15 jours par exemple) ou beaucoup plus longue ». Ce travail a été approuvé par un
comité d’éthique et chaque patient ou son responsable 1égal a été informé de la recherche et
de ses droits vis-a-vis du traitement de ses données personnelles.

Données recueillies

Les données administratives de chaque EHPAD ont été collectées auprés du directeur de
I’établissement. Un deuxiéme questionnaire visait a évaluer les connaissances des
professionnels coordonnateurs de I’EHPAD (médecin, infirmier ou cadre de santé) en termes
de ressources extérieures mobilisables pour prendre en soin un résident en situation de fin de
vie. Enfin, les professionnels coordonnateurs renseignaient un questionnaire pour chaque
résident inclus, quel que soit le critére d’inclusion (décédé au cours des 3 mois précédant le
jour de I’enquéte ou en situation de fin de vie le jour de I’enquéte). Ce questionnaire
recueillait les données concernant les caractéristiques sociodémographiques du résident et son
degré de perte d’autonomie. Pour les résidents décédés, les lieux et causes du déces étaient
précisés ainsi que les hospitalisations éventuelles pendant le mois précédant le déces. Pour les
résidents «en fin de vie », les modalités de prise en soins de la fin de vie ont été décrits
(mobilisation de ressources extérieures, rédaction d’une fiche SAMU-Pallia, existence de

prescriptions anticipées...). Lorsqu’un épisode aigu était identifié, 1’orientation décidée était



précisée ainsi que les raisons évoquées. Dans cette étude, la notion d’« urgences de fin de vie»
était définie comme toute aggravation brusque de I’état de santé d’un résident pour lequel une
décision de limitation aux seuls soins et traitements de confort avait été prise auparavant.
Analyses statistiques

Les variables qualitatives ont été décrites sous forme d’effectif et de pourcentage, les
variables quantitatives par leur moyenne, écart-type, minimum et maximum. Les
caractéristiques des résidents et des situations de fin de vie ont été décrites séparément, en
fonction du critere d’inclusion des patients (« résident décédé au cours des 3 mois précédant
le jour de I’enquéte » ou « résident en situation de fin de vie le jour de I’enquéte »). Les taux
de déces, calculés par an et pour 100 résidents ont fait 1’objet d’un redressement selon le plan
de sondage stratifié et associés a un intervalle de confiance a 95%. Les analyses ont été

réalisées grace au logiciel SAS 9.3.

Résultats

Caractéristiques des EHPAD

Les caractéristiques des EHPAD sont décrites dans le Tableau 1. Le directeur était de
formation soignante dans 21,4% des cas (n=24) et administrative le cas échéant, 15,7% des
EHPAD ne disposaient pas de temps de médecin coordonnateur (n=18) et son temps de
présence était en moyenne de 0,45 ETP/100 lits d’hébergement permanent (ET=0,3-
min=0,1/max=2,1). Pres de 15% des EHPAD ne disposaient pas de temps de psychologue
(n=17) et 6,1% n’avaient ni cadre de santé, ni infirmier coordonnateur (n=7). Seuls 12,6% des
EHPAD déclaraient la présence d’un infirmier référent pour les soins palliatifs. Le nombre de
médecins libéraux intervenant dans I’EHPAD était en moyenne de 14. Au moins un infirmier
était présent la nuit dans 13,1% des EHPAD (n=14) et le cas échéant, il existait une astreinte

téléphonique infirmicre la nuit dans 17,2% des cas (n=16). Dans 39% des cas (n=48), le



professionnel coordonnateur de I’EHPAD interrogé rapportait la possibilité de signaler un
patient en fin de vie au centre 15 en anticipation d’une éventuelle aggravation. Il citait
spontanément ’HAD, les EMSP/RSP et I’appel téléphonique a une USP comme structure
ressource pour prendre en soins les résidents en fin de vie dans respectivement 62,9% (n=78),
83,9% (n=104) et 25,2% (n=31) des cas et les considérait utiles dans respectivement 79,7%
(n=98), 91% (n=112) et 72,3% (n=89) des cas. Concernant la prise en charge des épisodes
aigus chez les résidents en fin de vie, le professionnel coordonnateur rapportait la possibilité
d’une admission directe dans un service hospitalier dans 59,5% des cas (n=72).
Caractéristiques des résidents

Six cent deux résidents ont été inclus au sein des 125 EHPAD tirés au sort : 490 résidents
décédés au cours des 3 mois précédant la date de I’enquéte et 112 résidents en situation de fin
de vie le jour de I’enquéte, parmi lesquels ont été identifiés respectivement 32 et 9 épisodes
d’urgence de fin de vie. Le taux de déces était estimé a 21,9 /an/100 résidents [20,1-23,7], les
taux de déces en EHPAD et a I’hopital a respectivement 16,3/an/100 résidents [14,7-17,9] et
5,7/an/100 résidents [4,8-6,6]. La proportion de résidents en fin de vie le jour de 1’enquéte
était estimée a 1,2/100 résidents [0,8-1,7]. Les caractéristiques des résidents sont présentées
dans le Tableau 2. Parmi les 490 résidents inclus pour déces au cours des 3 derniers mois,
celui-ci était survenu dans 'EHPAD dans 73,4% des cas, en moyenne 4,2 ans apres
I’admission, les principales causes de déces étant cardio-vasculaires, neurologiques ou
indéterminées. Au cours du mois précédant le déces, 39,2% des résidents avaient été
hospitalisés au moins une journée et 184 avaient présenté un €pisode aigu, parmi lesquels 21
étaient identifiés en situation de fin de vie et 11 1’ont été dans les suites immédiates de
I’épisode aigu. Parmi ces résidents en situation de fin de vie, le délai entre la décision de

limitation de soins et le déces était en moyenne de 95 jours.



Les 112 résidents inclus pour situation de fin de vie étaient agés en moyenne de 90 ans,
étaient majoritairement de sexe féminin, en GIR 1 ou 2 et avaient pour médecin traitant le
médecin coordonnateur de I’EHPAD dans 18,7% des cas. Dans 89,3% des cas, les résidents
n’avaient pas été hospitalisés depuis la décision de limitation de soins.

Un des professionnels coordonnateurs de I’EHPAD avait bénéficié d’une formation
spécifique en soins palliatifs, dipldmante ou non, au cours des 5 dernieres années, sur les
points essentiels de la Loi Léonetti dans 81,3% des cas (n=87), la gestion des symptomes de
fin de vie dans 78,7% des cas (n=85), les concepts relatifs a la définition d’une démarche
palliative dans 71,4% des cas (n=75) et les conséquences de cette démarche sur I’organisation
des soins dans 58,9% des cas (n=63). La durée médiane de cette formation était de 3 jours
(IQR 2-9). Parmi les EHPAD enquétés, 33% des professionnels soignants (hors
coordonnateurs) avaient en moyenne bénéficié d’une formation d’au moins 3 jours au cours
des 5 dernieres années (min=0%/max=100%).

Description des situations de fin de vie

Les caractéristiques des situations de fin de vie sont détaillées dans le Tableau 3. Dans 34,4%
des cas (n=11), la décision de limitation de soins a été prise dans les suites immédiates de
I’épisode aigu. Seuls 9,1% des résidents ont été hospitalisés (n=10), apres que la décision de
limitation de soins a été prise. Les résidents pour lesquels une décision de limitation de soins a
été prise sont décédés en moyenne 95 jours apres la date de décision.

Description des épisodes aigus

Quarante et un épisodes aigus ont été identifiés, quel que soit le critere d’inclusion des
résidents, parmi lesquels 16 sont survenus en dehors des heures ouvrables (n=4 un dimanche
ou jour férié et n=12 le soir aprés 18h ou la nuit). Les symptomes les plus fréquemment
observés étaient une détresse respiratoire (n=21), un syndrome infectieux (n=12), des nausées

et vomissements (n=9), une confusion aigue (n=8), un syndrome abdominal aigu (n=5) ou une



douleur intense (n=4). Lors de cet épisode, un infirmier est intervenu dans 35 des situations, le
médecin coordonnateur dans 6 situations (5 sur place et 1 par téléphone), le médecin traitant
ou son remplacant dans 27 situations (21 sur place et 6 par téléphone), un médecin de garde
ou SOS médecin dans 8 situations (6 sur place et 2 par téléphone). Un médecin régulateur du
SAMU a été sollicité pour 7 résidents et une intervention sur place a été décidée pour 2
résidents et un autre médecin (pompier, médecin spécialiste) dans 3 situations. Un transfert a
I’hopital a été décidé dans 41,5% des cas (n= 17) - parmi lesquels 3 résidents ont été admis
aux urgences sans €tre hospitalisés au décours, 12 ont été admis aux urgences puis dans un
service hospitalier et 2 ont été directement admis dans un service hospitalier - et un maintien
dans I’EHPAD dans 51,2% des cas (n=21), 3 résidents étant décédés dans les suites
immédiates de 1’épisode aigu.

Concernant les 14 résidents admis dans un service hospitalier, 3 1’ont été dans un service dans
lequel ils étaient déja connus, 1 dans un service avec lequel un accord d’admission directe
avait été passé, 1 dans un service disposant de lits identifiés de soins palliatifs et aucun dans
une USP. Les raisons invoquées a 1’hospitalisation étaient I’impossibilité d’assurer sur place
le soulagement des symptomes (n=11), une demande de 1’équipe (n=4), des proches (n=3) ou
du patient (n=1), un médecin dans I’impossibilité de se déplacer (n=2), I’absence de personnel
qualifié (n=1), un doute quant a la décision de limitation aux seuls soins et traitements de
confort (n=1) et la décision d’'un médecin qui connaissait mal le contexte (n=1). Dans 4 des
14 hospitalisations, le professionnel coordonnateur estimait que cette hospitalisation aurait pu
étre évitable. Concernant les 21 résidents non hospitalisés, 2 ont bénéficié d’une prise en
charge par '’'HAD au sein de ’TEHPAD au décours de I’épisode aigu et 3 d’une intervention

d’une EMSP.



Discussion

En accord avec les données de littérature, environ 3/4 des résidents de notre étude sont
décédés au sein de 'EHPAD et 1/4 a I’hopital [2]. Les situations d’« urgence de fin de vie »
étaient relativement rares et ont conduit a un transfert hospitalier dans plus de 40% des cas.
Les motifs de transferts étaient semblables a ceux évoqués dans de précédentes études :
détresse respiratoire, symptomes digestifs, état d’agitation ou épisode algique aigu [13]. Dans
la littérature, la proportion d’hospitalisations évitables pour les résidents d’EHPAD varie tres
fortement de 1,7 a 67% en fonction de la définition utilisée, des caractéristiques de
I’évaluateur (médecin ou infirmier, seul ou par un groupe d’expert), de son lieu d’exercice, au
sein de 'EHPAD ou de I’hdpital ayant recu le résident, du niveau de culture palliative et de la
politique d’accompagnement de la fin de vie dans ’EHPAD le cas échéant ou encore des
outils d’évaluation utilisés [5]. Dans notre étude, moins d’un tiers de ces hospitalisations
étaient considérées évitables. Cependant, ce chiffre est probablement sous-estimé car le
caractere évitable était défini par le professionnel coordonnateur, au regard des organisations
mises en ceuvre ou non pour le résident au moment de 1’épisode aigu et non des actions qui
auraient pu étre conduites depuis son admission dans I’EHPAD. Dans la littérature
internationale, différentes explications ont été avancées pour expliquer la survenue de ces
transferts hospitaliers évitables : des facteurs individuels comme 1’age, 1’état cognitif ou le
degré de dépendance des résidents, mais aussi des facteurs liés aux pratiques et aux
organisations comme le manque de ressources en professionnels médicaux et paramédicaux,
le manque de formation, les difficultés a évaluer le pronostic des résidents ou encore le
manque de compréhension des professionnels de I’'impact potentiel des hospitalisations dans
ce contexte de fin de vie [14-16]. Plusieurs interventions ont ainsi été associées a 1’étranger a

une réduction des hospitalisations évitables chez ces résidents en fin de vie, notamment la

mise a disposition d’une permanence téléphonique d’infirmieres spécialisées 24h/24h, le



déploiement de dispositifs de télémédecine, le développement des programmes de formation
des professionnels de santé [6] ou encore la mise en ceuvre du concept anglo-saxon
d’Advance Care Planning (ACP) qui constitue un processus de réflexion et de discussion
entre le patient, sa famille et les soignants, afin de clarifier ses valeurs, ses préférences de
traitement et les objectifs de soins dans le cas ou un jour il perdrait la capacité de décider et
qui sous-entend une adaptation progressive et proportionnée des soins [16]. Dans notre étude,
les organisations mises en ceuvre dans les EHPAD pour faire face aux situations « d’urgence
de fin de vie » chez les résidents étaient tres hétérogenes. D’abord, les EHPAD ne disposaient
pas tous de professionnels coordonnateurs (infirmier, cadre ou médecin) et le cas échéant, leur
temps dédié a la coordination était souvent limité et percu comme insuffisant par les équipes.
La grande majorité des établissements ne comptaient pas de professionnels formés aux soins
palliatifs, ni de professionnel référent. Or, 1’identification d’un infirmier ou d’un bindme
médecin-infirmier référent est un support de déploiement d’une culture palliative au sein d’un
établissement, a condition de bénéficier d’une formation adaptée. Ils peuvent ainsi &tre
I’interlocuteur privilégié des structures ressources et des familles, coordonner l'action des
bénévoles, mettre en ceuvre des actions de formation, participer aux décisions collégiales
concernant la prise en soin des résidents en fin de vie et contribuer a apaiser ses pairs et les
familles dans des situations complexes [17].

La proportion de patients en situation de fin de vie ayant bénéficié d’un suivi par une EMSP
ou un RSP, estimée a 18,7% était inférieure a 1’étude de Degeois et al. en 2015 (29,0%) [18].
En France, si la majorité des professionnels coordonnateurs identifient 'EMSP comme
structure extérieure ressource, leur activité en EHPAD reste encore probablement insuffisante
[19]. L’intervention de ’'HAD pour des résidents en soins palliatifs y est encore plus rare et
moins bien identifiée par les professionnels. Ainsi, dans notre étude, moins de 2/3 des

professionnels coordonnateurs citaient spontanément ’HAD comme structure ressource pour



les résidents en fin de vie. Les EHPAD font également treés peu appel aux Réseaux de Soins
Palliatifs notamment par manque de connaissance de leur existence et de leurs missions. Si
toutes les situations de fin de vie ne nécessitent pas I’intervention d’équipes spécialisées en
soins palliatifs, elles peuvent constituer une ressource tres utile pour la prise en soin clinique
et psychologique des résidents mais aussi pour 1I’accompagnement des professionnels de santé
et des aidants [20]. Elles ont également une mission de formation des professionnels des
EHPAD et de promotion de la culture palliative qui peut contribuer a réduire des craintes
associées aux situations d’urgences de fin de vie. Afin de pallier le nombre restreint de ces
structures, des expérimentations de télémédecine en soins palliatifs ont vu le jour ces
dernieres années. Il s’agit de proposer une expertise sur un territoire élargi, sans se substituer
a I’équipe de I’établissement, afin d’optimiser le parcours de soins du résident en limitant ses
déplacements et en facilitant le cas échéant les admissions directes en service hospitalier, sans
passage par les urgences [21]. Au-dela de I’expertise en soins palliatifs, le déploiement de
téléconsultations de gériatrie en EHPAD peut également permettre de discuter d’une
éventuelle décision de LATA pour un résident — avec une possibilité de déroger aux principes
d’orientation par le médecin traitant et de connaissance préalable du patient quel que soit le
mode d’exercice du médecin consulté.

L’intégration d’un volet « soins palliatifs » au sein du projet de soins du projet d'établissement
ainsi que dans les contrats pluri-annuels d’objectifs et de moyens signés entre les
établissements, 1’Agence Régionale de Santé et les conseils départementaux refleéte dans
certains établissements une volonté d’inscrire le déploiement de la culture palliative en
EHPAD dans une démarche institutionnelle. Ces projets constituent un support de
construction d’une politique partagée en termes d’accompagnement des résidents en situation
de fin de vie, des projets de formation et des partenariats a définir avec les structures

ressources en intégrant pas exemple les démarches d’ACP. Le role du médecin
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coordonnateur, en lien avec la commission de coordination gériatrique de 1’établissement est
central car 1’élaboration avec le concours de 1'équipe soignante du projet général de soins, sa
coordination et I’évaluation de sa mise en ceuvre figure dans ses missions réglementaires.
L’inscription du développement des soins palliatifs dans les priorités institutionnelles d’un
EHPAD favorise I'intégration de ces questions dans les projets de vie des résidents des
I’entrée du résident. Or, dans notre étude, les préférences des résidents quant a la facon
d’appréhender un événement aigu n’étaient que tres rarement tracées. Par ailleurs, une fiche
SAMU-Pallia était rarement rédigée alors que les médecins régulateurs du SAMU la
considerent (ou ses équivalents) comme une réelle aide a la décision pour 1’orientation des
patient et I’amélioration des parcours de santé des patients en évitant des passages inutiles aux
urgences [22]. Les modalités de leur intégration dans les systemes d’information des SAMU
et les questions de confidentialité des données qui s’y rapportent peuvent cependant constituer
des freins a leur utilisation.

L’optimisation des parcours de soins des résidents en fin de vie en EHPAD suppose donc
d’identifier précocement les sujets répondant a des situations de soins palliatifs. Ainsi, dans
notre étude, lorsqu’une décision de LATA était prise, celle-ci survenait peu de temps avant le
déces (95 jours en moyenne) alors que le nombre d’hospitalisations devenait relativement
faible (9,1%) des que la décision de LATA était prise. L’Observatoire National de la Fin de
Vie identifie ainsi 3 trajectoires-types pour les personnes agées institutionnalisées : une
trajectoire de déclin rapide marquée par une évolution progressive puis une phase terminale
relativement rapide dans 50% des cas, un déclin progressif marquée par la perte tres
progressive des capacités fonctionnelles et cognitives dans 15% des cas et dans environ 40%
des cas d’un déclin graduel ponctué d’épisodes de défaillances d’organes successifs et de
temps de récupération [2]. Si ces trajectoires sont bien connues des médecins, elles restent

parfois difficiles a identifier précocement [23]. L’élaboration du projet personnalisé de soins,

11



co-construit avec le résident, ses proches et les équipes médicales et soignantes au cours des
premiers mois suivant I’admission, puis sa réactualisation réguliere peut contribuer a
identifier ces trajectoires et a prendre des décisions concernant la prise en soin optimale en cas
d’urgence de fin de vie.

L’anticipation de ces situations est d’autant plus difficile qu’elles sont associées a des
représentations particulierement négatives de la part des professionnels de santé, des résidents
et des proches. La fin de vie reléve encore souvent d’un « non-dit » pour les résidents et leurs
proches et les épisodes d’aggravation, la facon de les traiter et leurs conséquences sur le plan
somatique, émotionnel et psychologique sont insuffisamment évoqués en amont d’un épisode
aigu [2].

Cependant, en considérant des établissements dans lesquels il existerait une culture partagée
de soins palliatifs, des ressources identifiées et sollicitées, des professionnels formés, un
repérage précoce des résidents en fin de vie et une anticipation des événements aigus, il est
probable que certains transferts hospitaliers ne puissent étre évités. D’abord car quels que
soient les choix faits de facon concertée en amont d’un épisode aigu, le résident ou ses
proches peuvent au dernier moment souhaiter un transfert a 1’hopital. Ensuite, si 1’argument
de la charge en soins requise par ces résidents est souvent, a raison, avancé par les
professionnels de santé pour justifier un transfert hospitalier dans un contexte de ressources
humaines insuffisantes, il existe également une charge émotionnelle forte, des craintes,
appréhensions de la part des soignants face a ces situations, surtout lorsqu’elles surviennent la
nuit ou le week-end [24]. Dans notre étude pres de la moitié des épisodes aigus ont eu lieu la
nuit ou le week-end alors que les EHPAD disposant d’une ressource infirmiere la nuit restent
rares, en dehors des EHPAD hospitaliers. Des expérimentations d’astreintes infirmicres la
nuit, mutualisées sur plusieurs établissements ont été conduites dans différentes régions avec

de nombreux bénéfices mis en avant par les équipes et notamment une réduction des passages
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aux urgences et des hospitalisations la nuit, un apport en termes de réassurance et de
sécurisation des équipes de nuit en EHPAD et un meilleur accompagnement de la fin de vie
en facilitant la mise en ceuvre de soins techniques programmés (pose de perfusion,
administration d’antalgiques...) [25,26].

La crise relative a la pandémie de COVID-19 a profondément impacté les parcours de vie des
résidents d’EHPAD en situation de fin de vie. Lors de la premiere vague de 1'épidémie de
COVID-19, le gouvernement frangais a décidé le confinement des résidents au sein des
établissements voire de leur chambre et les visites des familles ont ét€ interdites, rendant
impossible 1’accompagnement par les proches d’un étre cher dans la phase ultime de sa vie.
Les situations d’urgences de fin de vie ont été en grande majorité gérées au sein des EHPAD
alors que les médecins généralistes ont eu beaucoup de difficultés a soigner leurs patients, en
raison du risque infectieux. La crise de la COVID-19, «en venant remettre brutalement la
réalité de la fin de vie et de la mort au centre de 1’attention », a révélé les carences des
EHPAD et plus globalement de la société sur ce sujet et «a agi comme un électrochoc »,
« rappelant que cette question fait totalement partie de leur activité et doit étre absolument
traitée sereinement et professionnellement dans les équipes, voire formalisée avec I’ensemble
de I’écosysteme incluant les familles et les ressources tierces » [27]. La note du Cercle
Vulnérabilités et Société a ainsi récemment proposé une série d’actions concretes pour le
développement d’une culture décomplexée de la mort dans les EHPAD, la valorisation du
temps et de la qualité de la relation humaine autour de la fin de vie ainsi que la promotion de
la décision collégiale et de la réflexion éthique face aux situations de fin de vie en renforgant
les moyens administratifs, financiers et humains [27]. Deés le début de 1’épidémie, de
nombreuses organisations innovantes ont été mises en ceuvre, le plus souvent a I’initiative des
équipes d’un territoire, afin d’offrir aide et soutien aux EHPAD [28,29] : organisation de

conférences web, mobilisation des équipes mobiles de gériatrie hospitalieres pour soutenir les
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EHPAD dans la prise en soin des résidents atteints de Covid, leur orientation au sein de la
filiere gériatrique, les réflexions éthiques, les pratiques et les organisations a mettre en ceuvre
et pour rassurer les équipes. Des réflexions pourront étre engagées concernant le rdle qu’elles
pourront jouer au-dela de la pandémie de COVID-19, par exemple en utilisant le modele des
webconférences pour permettre aux différents acteurs impliqués dans la prise en soin de la fin
de vie en EHPAD de s’identifier mutuellement et de mieux comprendre le rdle et le champ
d’action de chacun.

Cette étude est I’'une des premieres en France a décrire les situations d’urgences de fin de vie
des résidents d’EHPAD, le profil de ces résidents, la facon dont ces épisodes aigus sont pris
en charge ainsi que les organisations mises en ceuvre ou non dans 1’établissement pour y faire
face. Il s’agit cependant d’une étude conduite au sein d’une seule région et la nature
déclarative et rétrospective des données recueillies relatives a la prise en soin des résidents
ainsi que le nombre restreint de situations d’ « urgence de fin de vie » identifiées dans cet
échantillon conduit a prendre des précautions en termes de généralisation des résultats

obtenus.

Conclusion

Les situations d’urgences de fin de vie en EHPAD conduisent souvent a des hospitalisations
difficiles a vivre et angoissantes pour le résident, et le plus souvent sans bénéfice clinique.
Certaines des hospitalisations semblent évitables. Cependant, les organisations susceptibles de
favoriser le maintien dans 1’établissement sont implantées de facon tres hétérogene suivant les
EHPAD et souvent insuffisamment développées. Une meilleure connaissance des structures
spécialisées pouvant intervenir aupres des résidents, la mise en ceuvre et la formalisation
d’une réflexion institutionnelle sur I’accompagnement de la fin de vie ainsi que I’élaboration

précoce et I’ajustement continu d’un projet de vie partagé par le résident, les proches et les
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professionnels de santé apparaissent comme des pistes d’amélioration pour une meilleure

prise en soin des résidents en fin de vie en EHPAD.
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Tableau 1. Caractéristiques des EHPAD (n=115)

n (%)
Statut
Public 76 (66,1)
Privé non lucratif 33 (28,7)
Privé lucratif 6 (5,2)
Nombre de places d’hébergement
permanent
<= 80 74 (64,3)
81-160 35 (30,4)
>160 6 (5,2)

Nombre de places d’unité

d’hébergement renforcée 7(11)-0/42

Age des résidents 86 (2) —75/90*
Pathos moyen pondéré 186 (34) — 105/276*
GIR moyen pondéré 687 (83) —456/894 ¢

# moyenne (écart-type) —min/max
GIR : Groupe Iso-Ressources



Tableau 2. Caractéristiques des résidents (n=602)

Résidents décédés au cours Résidents identifiés en
des 3 mois précédant la date  situation de fin de vie le
de I’enquéte (n=490) jour de ’enquéte (n=112)
n (%) n (%)
Age 89 (7)*? 90 (6) *
Sexe (Féminin) 325 (66,6%) 95 (84,8%)
Perte d’autonomie
GIR 1-2 366 (75%) 105 (93,7%)
GIR 3-4 102 (20,9%) 5 (4,5%)
GIR 4-5 20 (4,1%) 2 (1,8%)
Aide sociale 59 (12,5%) 14 (13,1%)
CMU c’le base‘et/ou 29 (6.4%) 11 (12.0%)
complémentaire
Protection juridique 90 (19,0%) 17 (16,3%)
Le médecin traitant du résident
est le médecin coordonnateur de 87 (17,8%) 21 (18,7%)
I’EHPAD

# moyenne (écart-type)

GIR : Groupe Iso-Ressources, CMU : Couverture Maladie Universelle

Note : la CMU de base a depuis I’étude était remplacée par le dispositif de Protection Universelle d’ Assurance-
Maladie (PUMA) et la CMU complémentaire par la Complémentaire Santé Solidaire (CSS).



Tableau 3. Caractéristiques des résidents en situation de fin de vie (n=144)

Résidents décédés alors
qu’ils étaient identifiés
en situation de fin de vie

Résidents identifiés en
situation de fin de vie le
jour de ’enquéte (n=112)

(n=32)
n (%) n (%)
Intervention de ’'HAD 1(3,1%) 7 (6,2%)
Intervention d’une EMSP ou d’un 7 (21.9%) 20 (17.9%)
RSP
Prescriptions anticipées
personnalisées présentes dans le 9 (28,1%) 32 (29,1%)
dossier
Accord pour une admission directe
en service hospitalier dans le dossier 0(0,0%) > (4,5%)
Fiche SAMU Pallia dans le dossier 1(3,1%) 8 (7,1%)
Professionnel coordonnateur
clairement informé des préférences 12 (37,5%) 22 (19,8%)
du résident
Par le résident n=7 n=8
Par la personne de confiance n=3 n=4
Par les proches n=5 n=14
Par un médecin n=0 n=2
Par I’équipe soignante n=3 n=3
Preferepces du résident notées dans 13 (43.3%) 41 (39.8%)
le dossier
Conclusions des discussions avec les
proches notées dans le dossier 21 (67.7%) 70 (63,6%)
Visites de proches
<1 fois/mois 6 (19,3%) 18 (17,1%)
1 a 3 fois/mois 4 (12,9%) 23 (21,9%)
1 a 3 fois/semaine 9 (29,0%) 37 (35,2%)
Tous les jours ou presque 12 (38,7%) 27 (25,7%)

HAD : Hospitalisation a Domicile; EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs ; RSP : Réseau de Soins Palliatifs





