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RESUME

Introduction : L'identification du patient palliatif aux soins intensifs reléeve d’un grand défi. Et
pourtant, la littérature est claire et démontre une plus-value a I'instauration précoce des soins
palliatifs dans le parcours de la maladie. La définition de I’Organisation Mondiale de la Santé
en témoigne. Cependant, peu d’échelles permettant ce dépistage existent et ne bénéficient
pas d’une validation exemplaire. En Belgique, le « Palliative Indicators Care Tool (PICT) » est
la seule échelle reconnue légalement pour déterminer le statut palliatif du patient. En
revanche, elle ne correspond pas spécifiguement aux caractéristiques des patients
hospitalisés dans un service aigu de soins intensifs. L'objectif de cette étude est d’adapter le
PICT aux particularités des patients hospitalisés aux soins intensifs et de valider ce nouvel outil

au sein des trois services de soins intensifs du CHU-UCL Namur — site de Godinne.

Matériel et méthode : Une recension de la littérature et trois focus groups ont été réalisés de
septembre 2023 a décembre 2023, ce qui a permis d’adapter I'outil PICT en PICT-USI. L'étude
de validation du PICT-USI a inclus les patients sur une durée de neuf semaines. Ces patients
étaient agés de minimum 18 ans, n’étaient pas suivis par I’équipe de soins palliatifs et étaient
admis aux soins intensifs de maniére non-élective. La validité contre critere, la cohérence
interne, les reproductibilités inter-évaluateur et intra-évaluateur ont été étudiées. Pour la
validité contre critere, le PICT-USI a été comparé au « Palliative care screening tool for patients

admitted to an emergency department intensive care unit (PCST) ».

Résultats : Les échanges entre les 22 professionnels spécialistes présents lors des focus groups
ont permis d’arriver a un consensus sur I'ensemble des items. L'étude de validation
prospective a été menée sur 103 patients : validité contre critere (K = 0,56, SE = 0,06),
reproductibilité inter-évaluateur (K = 0,88, SE = 0,04) et reproductibilité intra-évaluateur (K =

0,96, SE = 0,02).

Conclusion : Cette étude a abouti a la création d’un outil validé et facile d’utilisation par des
infirmiers non spécialisés en soins palliatifs, identifiant les patients nécessitant des soins
palliatifs lors du séjour aux soins intensifs. Toutefois, une étude de validation multicentrique

ainsi qu’une traduction anglaise de I'outil pourraient faire I'objet de prochaines recherches.

Mots-clés : instrument — validation — soins palliatifs — soins intensifs — dépistage



ABSTRACT

Introduction: Identifying the palliative patient in intensive care is a major challenge. And yet,
the literature is clear and demonstrates added value of early palliative care in the course of
the disease. The World Health Organization's definition bears witness to this. However, few
screening scales allowing this screening exist, nor have been validated in any exemplary way.
In Belgium, the "Palliative Indicators Care Tool (PICT)" is the only legally recognized scale for
determining a patient's palliative status. However, it does not specifically correspond to the
characteristics of patients hospitalized in an acute intensive care unit. The aim of this study is
to adapt the PICT to the specificities of patients hospitalized in intensive care, and to validate

this new tool within the three intensive care units of the CHU-UCL Namur - Godinne site.

Methods: A literature review and three focus groups were carried out from September 2023
to December 2023, enabling the PICT tool to be adapted into PICT-USI. The PICT-USI validation
study included patients over a nine-week period. Patients included were at least 18 years old,
not followed by the palliative care team and admitted to intensive care non-electively.
Criterion-related validity, internal consistency, inter-rater and intra-rater reproducibility were
studied. For criterion-related validity, the PICT-USI was compared with the "Palliative care

screening tool for patients admitted to an emergency department intensive care unit (PCST)".

Results: The discussions between the 22 specialist professionals present during the focus
groups enabled a consensus to be reached on all items. The prospective validation study was
carried out on 103 patients: validity against criterion (K = 0.56, SE = 0.06), inter-rater
reproducibility (K = 0.88, SE = 0.04) and intra-rater reproducibility-rater (K = 0.96, SE = 0.02).

Conclusion: This study has led to the creation of a validated and easy-to-use tool for non-
palliative care nurses, identifying patients requiring palliative care during their stay in
intensive care. However, a multi-center validation study and an English translation of the tool

could be the subject of further research.

Keywords: instrument — validation — palliative care — intensive care — screening



PREAMBULE

Les soins palliatifs sont définis de la maniére suivante par I'Organisation Mondiale de
la Santé (OMS) : « Les soins palliatifs sont une approche pour améliorer la qualité de vie des
patients (adultes et enfants) et de leur famille, confrontés aux problémes liés a des maladies
potentiellement mortelles. lls préviennent et soulagent les souffrances grace a la
reconnaissance précoce, I’évaluation correcte et le traitement de la douleur et des autres
problémes, qu’ils soient d’ordre physique, psychosocial ou spirituel » (1). Selon cet organisme,
seulement 14% des patients nécessitant des soins palliatifs dans le monde, en regoivent (1).
Une autre étude rétrospective portant sur la limitation du soutien avancé aux soins intensifs,
estime qu’environ 10% des patients décédés aux soins intensifs ont bénéficié d’une prise en
soins palliative (2). Ces chiffres sont alarmants dans le contexte actuel ou les unités de soins
intensifs sont un lieu hospitalier avec un taux de mortalité élevé (3,4) et ou les soins palliatifs
constituent un gage de qualité de vie (5). La coexistence des soins palliatifs et des soins
intensifs reste un véritable défi dans le monde entier ; les uns étant qualifiés, par la littérature,

comme « médecine de la parole » et les autres comme « médecine technique » (6).

Cet oxymore peut provoquer une détresse morale auprés des infirmiers des unités de
soins intensifs (7). Effectivement, les décisions de fin de vie sont souvent prises tardivement,
aux dépens de la souffrance percue par le patient. Cela entraine une transition difficile entre
le curatif et le palliatif. Les professionnels évoquent une dichotomie entre ces deux soins alors
gu’il devrait plut6t s’agir d’'un continuum (8). Cette perception repose sur plusieurs éléments :
retard dans la prise de décisions médicales, intensification des soins, réunions de famille
tardives, ... Les infirmiers se sentent, en quelque sorte, pris entre le marteau et I'’enclume : ils
ne veulent pas enlever I'espoir au patient et sa famille mais ils sont confrontés chaque jour a
son déclin. Cette ambivalence affecte le sentiment des soignants a propos de leur pratique et
de la qualité des soins qu’ils prodiguent au patient et a ses proches lorsqu’il est question de Ia
fin de vie (8). L'intégration d’une réelle prise en soins palliative dans une unité de soins
intensifs améliore le bien-étre, diminue les déceptions et augmente la satisfaction de chacun,
tant du patient et de son entourage que des professionnels et autres personnes gravitant

autour du malade (5,9).



Apres quatre années de bachelier infirmier responsable de soins généraux et une
année de spécialisation en soins intensifs et aide médicale urgente, mon parcours
professionnel au sein d’une unité de soins intensifs a confirmé ces différents constats.
Effectivement, au cours de cette premiére année de travail, j’ai été confrontée a plusieurs
situations problématiques concernant les soins palliatifs aux soins intensifs : décision tardive
du projet thérapeutique, discordance au sein de la profession médicale, fin de vie précipitée,
... Ayant réalisé un stage au sein d’'une équipe mobile de soins palliatifs durant mon cursus
scolaire et aimant cette philosophie, je me suis sentie frustrée et incomprise a plusieurs
moments lors de la (non-) transition des soins intensifs vers les soins palliatifs. En outre,
I'intégration précoce des soins palliatifs est vivement recommandée par de nombreuses
sociétés de soins intensifs telles que I’American College of Critical Care Medicine, la Society of
Critical Care Medicine, I'European Society of Intensive Care Medicine ou encore la Spanish
Society of Intensive Care Nursing and Coronary Units (4). Dans le but d’améliorer I'intégration
des soins palliatifs aux soins intensifs et en corrélation avec la finalité spécialisée en patient
critique, ce mémoire vise a apporter une réponse a la premiere étape de cette

problématique : I'identification du patient palliatif aux soins intensifs.



1 Introduction

1.1 Les soins palliatifs

1.1.1 Définition — contexte des soins palliatifs
Cicely Saunders, infirmiere, médecin et travailleuse sociale anglaise, est pionniére dans

le développement et la promotion des soins palliatifs modernes (10). En 1967, elle fonde le
premier hospice a Londres (St Christopher’s Hospice) (10). Axés sur le soulagement de la
douleur et le soutien émotionnel, spirituel et psychologique des patients et de leur famille,
Cicely Saunders a enseigné ces soins aux professionnels de la santé (10). Décédée en 2005,
Saunders a laissé un héritage durable dans le domaine des soins palliatifs (10). « Accepter la
venue de la mort est tout a fait opposé a ne rien faire ; au-dessus de tout I'objectif devrait étre

de permettre aux patients de VIVRE jusqu’a ce qu’ils meurent. » (11).

Les soins palliatifs sont omniprésents dans le systéme de santé et se concentrent sur
les soins apportés aupres de patients atteints de maladies potentiellement mortelles et/ou en
fin de vie afin d’améliorer leur qualité de vie ainsi que celle de I'entourage durant les derniers
moments (12,13). Travailler sur les détresses émotionnelle, physique, sociale et spirituelle fait
partie de ces soins pour assurer la qualité de vie recherchée (12) : il s’agit d’'une prise en soins
holistique de la souffrance globale (concept de Cicely Saunders) (14). En d’autres termes et
selon Thérése Vanier, « les soins palliatifs sont tout ce qu'il reste a faire quand il n'y a plus rien
a faire » (15). C’'est également redonner au patient sa place centrale dans les soins. Les soins
palliatifs peuvent commencer des le diagnostic d’'une maladie grave, incurable et se
poursuivre jusqu’aux soins de fin de vie (12). Toutefois, selon une estimation de I’Organisation
Mondiale de la Santé, seulement une personne sur dix dans le monde nécessitant des soins
palliatifs en regoit (16). En effet, les besoins en soins palliatifs augmentent de fagon
exponentielle a la suite du fardeau croissant des maladies non transmissibles et du
vieillissement des populations : « d’ici 2060, le besoin de soins palliatifs devrait presque
doubler » (12,16). Former et préparer le personnel soignant aux soins palliatifs est un véritable

défi mondial (12).

Ces soins sont également influencés par I'époque, la race, I'ethnicité, la religion et la
culture des soignants, I’état actuel de la science, ... (12). En effet, les préférences de soins, la
communication, les significations associées a la souffrance et les prises de décisions sont
différentes selon la culture, I'ethnie ou la race (12). Comprendre la diversité culturelle du
patient et de sa famille est indispensable pour prodiguer des soins de qualité (12). Mais quel

sens est donné aux soins ? Ou se situe la frontiére entre les soins curatifs et les soins palliatifs ?



L'initiation de ces réflexions ne provient généralement pas du médecin référent du patient
mais plutét d’un assistant, d’'un membre de la famille ou encore d’un infirmier de I'équipe.
Dans la société moderne occidentale, ou les tabous tombent petit a petit, ceux de la mort et

des soins de fin de vie restent prisonniers (14).

1.1.2 Législation

Concernant la législation belge, les soins palliatifs sont encadrés par la loi du 14 juin
2002 relative aux soins palliatifs (17) et par I’arrété royal du 21 octobre 2018 fixant les criteres
pour identifier un patient palliatif (18). Récemment, en 2016, I'article 2 de la loi du 14 juin
2002 relative aux soins palliatifs a été modifié, permettant d’élargir I’acces aux soins palliatifs
a « tout patient qui se trouve a un stade avancé ou terminal d'une maladie grave, évolutive et
mettant en péril le pronostic vital, et ce quelle que soit son espérance de vie » (19) et non plus
seulement au patient atteint d’'une maladie incurable. L'OMS encourage cette ouverture et
tend également a rappeler que les soins palliatifs font partie intégrante des droits de I’'Homme

a la Santé (16). Ce constat justifie I'amélioration des pratiques palliatives en réanimation.

1.1.3 Roles du soignant

L'infirmier est la pierre angulaire dans une situation de fin de vie. Son role peut étre
comparé a celui d'un éducateur, d’'un défenseur, d’un collaborateur ou encore d’un aidant
aupres de la personne malade et de ses proches (20). Il est vrai, I'infirmier est le professionnel
le plus « équipé » pour initier une prise en soins de type palliative : il est impliqué dans tous
types de soins de santé du patient et est celui qui passe le plus de temps a son chevet. C’est
la personne clé pour interpeller le corps médical et susciter I'intérét de celui-ci a propos de
I'obstination déraisonnable ou pour relayer les souhaits du malade (21). L’obstination
déraisonnable (ou anciennement appelée acharnement thérapeutique) est définie de la
maniere suivante : « le fait de pratiquer ou d’entreprendre des actes ou des traitements alors
gu’ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien
artificiel de la vie » (22). La pertinence de ce mémoire peut étre comprise grace a ce réle confié

spécialement a l'infirmier.

Le confort physique, la qualité de vie, 'autonomie, le sens de la vie, les liens
interpersonnels et les croyances sont des valeurs humaines reconnues dans le principe de « la
mort dans la dignité » (23). Faire en sorte que ces valeurs soient respectées est de la

responsabilité du soignant, qui voit le paradigme de soins changer : I'attention porte sur le



soulagement de la souffrance du malade et des symptémes de la maladie et non plus sur la
guérison (23).

1.2 Les soins intensifs

1.2.1 Définition

Florence Nightingale, infirmiére britannique, est vue par certains comme la pionniéere

des soins intensifs (24). En effet, durant la guerre de Crimée en 1854, elle a créé avec son
équipe infirmiere une zone dans I’hopital militaire de la région permettant de soigner les
militaires les plus gravement blessés (24). Cependant, ce n’est qu’apres la Seconde Guerre
mondiale que les unités de soins intensifs (USI) se sont véritablement développées grace a

I’'avenement des techniques d’hémodialyse et de ventilation mécanique (24).

Pouvoir traiter les patients qui ont une ou plusieurs défaillances aigués menacant
directement leur vie ou leur fonctionnement (pronostic vital et/ou fonctionnel), et qui
pourraient nécessiter I'utilisation de méthodes de suppléance est la fonction principale des
unités de soins intensifs (24,25). Il peut s’agir de défaillance d’'un ou plusieurs organes :
cardiocirculatoire, respiratoire, neurologique, rénale, hématologique, ... Le contexte peut
également étre différent selon qu’il s’agisse d’'un événement post-opératoire, post-
traumatique, ... (25). Les méthodes de suppléance sont multiples et comprennent le soutien
cardiocirculatoire via un ballon de contre-pulsion aortique ou une membrane d’oxygénation
extracorporelle, un soutien rénal via une épuration extracorporelle, un soutien respiratoire
via une ventilation mécanique invasive ou non invasive, ... (24). L'objectif principal des soins
intensifs est d’éviter une détérioration supplémentaire du patient tout en traitant la
pathologie sous-jacente grace a une surveillance continue, 24h/24 et 7j/7 (24,25). Cet objectif
pourra étre atteint grace au travail en collaboration du médecin, du kinésithérapeute, d’autres
professionnels paramédicaux et de I'infirmier porteur du titre particulier d'infirmier gradué en
soins intensifs et soins d'urgence (SISU). Ce dernier est formé a la prise en soins de patients
critiques dont le pronostic vital est engagé ainsi qu’a la maitrise de techniques particuliéres

(invasives et non-invasives) permettant le soutien des organes (24,25).

1.2.2 Législation

L’arrété royal du 27/04/1998 fixe les normes auxquelles un service de soins intensifs
doit répondre pour étre agréé (26). Plusieurs normes organisationnelles sont a souligner au

sein de ce document législatif, notamment la permanence médicale et la présence de deux



infirmiers (dont un est porteur du titre particulier d'infirmier gradué SISU) pour six lits

permettant une permanence continue 24h/24 (26).

1.3 Les obstacles de I'intégration des soins palliatifs aux soins intensifs

Pouvoir dépasser cet oxymore nécessite des efforts individuels, institutionnels et
culturels. En effet, le service qualité du CHU-UCL Namur —site de Godinne a sorti en 2017 des
pourcentages saisissants : 35% des décés sont survenus dans le service des soins intensifs et
66% de ces derniers sont consécutifs d’une limitation ou d’un arrét thérapeutique. Ces chiffres
témoignent de la fréquence de ces situations aux soins intensifs pourtant, plusieurs obstacles
empéchent l'intégration des soins palliatifs dans un service de soins intensifs. Au niveau
individuel, I'équipe soignante médico-infirmiére n’est pas suffisamment formée a ce type de
soins et ne se sent pas soutenue par des personnes qualifiées dans le domaine (3,27-29). De
plus, ces professionnels de la santé peuvent avoir des opinions erronées ou des stéréotypes a
propos de cette culture palliative, qui malheureusement, sont néfastes pour le patient dans
le besoin. La pénurie actuelle d’infirmiers a également un impact négatif sur la prise en soins
adéquate du malade (21,27-29). Au niveau institutionnel, le manque de personnel spécialisé
en soins palliatifs ainsi que le manque de politique et protocole a ce sujet se font ressentir et
déséquilibrent par conséquent la balance demande/offre. De plus, le systéme des heures de
visites aux soins intensifs est particulier et empéche un soutien adéquat auprés des familles
(28). Effectivement, il n’y a généralement que deux créneaux horaires pour les visites d’'une
durée maximale d’'une heure chacun. Au niveau culturel, la séparation des deux pratiques

limite les choix du patient lorsqu’il se trouve en souffrance extréme (2,3,28).

Ensuite, ces deux pratiques, qui sont régulierement vues comme opposées, peuvent
dégrader les relations entre médecins et infirmiers. D’un point de vue infirmier, un nombre
conséquent de soignants estime que la réunion avec la famille doit étre réalisée en équipe
(28). Ceux-ci justifient leurs propos par leur investissement aupres du patient et la relation de
proximité qu’ils entretiennent avec les proches (28). Al'inverse, le médecin préfere rencontrer
la famille seul car il juge étre la meilleure personne pour discuter de ce sujet délicat (28).
D’autres médecins encore désapprouvent la présence de la famille lors de telles décisions

(23,28).

De plus, la littérature évoque le non-respect de la part du corps médical de la politique
de non-réanimation. Certains médecins ne sont pas en accord, moralement, avec le choix

thérapeutique du patient et choisissent de procurer les soins maximums au malade aux



dépens de ses souhaits (7). Il est vrai, dans les services de soins intensifs actuels, une approche
palliative n’est généralement abordée qu’apres avoir essayé tous les traitements disponibles
(7). Miller et ses collegues appellent ce phénomeéne le « plafond de traitement » qui peut étre
compris comme un surtraitement du patient mourant (30). De nouveau, le point de vue est
conflictuel : les médecins estiment que les infirmiers veulent commencer les soins palliatifs
trop tot sans tenir compte du pronostic par exemple (8). Alors que le médecin assume ses
choix, l'infirmier doit les exécuter et naturellement, des conflits éthiques interprofessionnels

en découlent (7).

Cette transition entre les soins intensifs et les soins palliatifs est également entravée
par le changement de pause de travail important des médecins intensivistes : ceux-ci réalisent
des gardes de 24h et sont alors absents un jour sur deux (8). Du jour au lendemain, les objectifs
de traitement du patient peuvent varier : la diversité des valeurs et des opinions médicales

entraine des problémes de collaboration au détriment de la qualité de vie du patient (8).

Intégrer une équipe mobile de soignants spécialisés en soins palliatifs est I'une des

solutions envisagées dans la littérature scientifique pour répondre a ce probleme (27).

1.4 Modeles d’intégration des soins palliatifs aux soins intensifs

Cette intégration peut étre réalisée sur base de deux modeles : le modéle consultatif
et le modele intégratif. Chaque modéle posséde ses avantages et inconvénients et sont décrits

ci-dessous.

1.4.1 Modéle consultatif
Dans le modele consultatif, I’équipe spécialisée en soins palliatifs prodigue des soins
au malade mais ne fait pas partie de I'équipe de soins intensifs. Il s’agit de

consultants externes a la médecine intensive (31).

1.4.2 Modeéle intégratif
Dans le modele intégratif, ce sont les infirmiers formés en soins intensifs et aide
médicale urgente qui procurent les soins palliatifs a la personne en fin de vie. En effet, les

principes des soins palliatifs sont intégrés dans la pratique quotidienne de cette équipe (3,6).

1.4.3 Comparaison des deux modeles
A I'heure actuelle, le modeéle consultatif est le plus répandu dans les services de
réanimation : il est le plus utile pour les patients ayant un risque de mauvaise évolution et le

plus réalisable dans les hopitaux disposant d’'une équipe de soins palliatifs (32). Cependant,



faire appel a une équipe extérieure aux soins intensifs peut donner I'impression de soins
fragmentés et n'impose pas aux soignants de réanimation de développer des connaissances
et compétences en soins palliatifs (32). A 'opposé, la pénurie de soignants spécialisés en soins
palliatifs plaide en faveur du modele intégratif. De plus, ce dernier favorise la formation des
professionnels des soins intensifs (6). L'idéal serait probablement un modéle mixte qui inclut
les pratiques de l'intensiviste en association avec celles du spécialiste en soins palliatifs. En
effet, ce modele est tout a fait imaginable. Le parallélisme peut étre fait avec une situation
semblable, lorsque le médecin réanimateur fait appel a un spécialiste spécifique pour soigner
un patient gravement malade, par exemple un hématologue (6,21). Cependant, peu d’études
actuellement se sont orientées vers ces prises en soins palliatives consultatives et intégratives
permettant d’orienter I'avenir proche du patient, d’améliorer ses conditions de vie et de

controler ses symptomes (21).

1.5 Les échelles d’identification

L'identification du patient palliatif hospitalisé dans un service de réanimation a été
sélectionnée comme angle d’approche de ce mémoire. Cette étape s’est révélée étre la
premiére a réaliser pour tenter de faire disparaitre cet oxymore « soins palliatifs-soins
intensifs ». En effet, plusieurs fondements ont motivé ce choix. Premiérement, accorder un
role a I'équipe soignante des soins intensifs dans l'initiation d’une prise en soins palliative
répond au modeéle intégratif qu’il est suggéré d'adopter dans la pratique (3,6). Deuxiémement,
avant de pouvoir entreprendre une réflexion éthique et par la suite une décision de projet
thérapeutique, il est judicieux de cibler le patient potentiel de maniere objective.
Troisiemement, une fois le patient identifié, cela permet a I'équipe de s’axer davantage sur
ses souhaits et de respecter les quatre principes d’éthique médicale (autonomie, bienfaisance,
non-malfaisance et justice). Identifier le patient permettrait également d’uniformiser les
prises en soins et de diminuer les discordances entre équipes médico-infirmieres. De plus,
compléter I'outil répondrait également au besoin d’anticipation mis en avant par plusieurs
infirmiers. Effectivement, planifier la suite de la prise en soins est essentiel autant pour les
équipes infirmiére et médicale que le patient et ses proches. Finalement, la discussion éthique
pourra découler de cet outil de dépistage et solutionner divers mal-étre infirmiers évoqués
précédemment.

Cependant, trés peu d’échelles sont recommandées dans la littérature en raison de

tests psychométriques médiocres et, de ce fait, aucun outil n’est utilisé au niveau national ou



international (33). La revue systématique de Luthi et ses collégues n’identifie que quatre
instruments (CAPC, SPICT, NECPAL, PCST) avec encore de nombreuses limites (34). Parmi ces
guatre échelles, seul le Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT) existe en version
francaise et néerlandaise : le PICT présent en annexe 1 (35). C’'est cet outil qui est reconnu et
validé en Belgique par 'arrété royal du 21 octobre 2018 fixant les critéres pour identifier un
patient palliatif mais il ne semble pas spécifique aux milieux de soins aigus tels que les soins
intensifs. En effet, il a été créé initialement pour les médecins généralistes et les maisons de
repos et de soins. Il s’agit d’'un arbre décisionnel composé de deux volets: échelle
d’identification du patient palliatif et échelle de sévérité des besoins. Concernant les outils de
dépistage spécifiques aux soins aigus, George et ses collegues ont développé a I'aide d’une
technique de Delphi, le Palliative care screening tool qui est principalement réservé aux
patients des services d’urgence (36). Corréa da Costa Ribeiro et ses collegues ont également
créé un outil adapté aux soins aigus (soins intensifs et urgences) basé sur le Gold Standard
Framework Prognostic Indicator Guidance (GSF-PIG), le palliative care screening tool for
patients admitted to an emergency department intensive care unit (PCST) (37). Cependant, les
limites de ces deux études sont claires et recommandent des recherches supplémentaires
(36,37). En effet, le Palliative care screening tool n’est validé qu’au niveau de son contenu (36)

et le PCST a été développé via une étude rétrospective et sans validité de construit (37).

Comme le suggerent les études scientifiques dans leurs différentes conclusions et
recommandations pour la pratique future, d’autres recherches devraient étre menées dans le
but de développer des outils de dépistage valides et fiables (33,34,37). Effectivement, dans
une vision de santé publique et comme le préconisent Gomez-Batiste et ses collegues, la
premiere chose a mettre en ceuvre est la création et l'utilisation d’un outil permettant
I'identification précoce du patient palliatif afin d’anticiper toutes les problématiques
découlant de cette sous-identification (33,38). Le PICT a été choisi comme outil de base car il
s’agit d’'une échelle reconnue par la législation belge, traduite en langue francaise et adaptée
au contexte de soins belge. Pour répondre aux besoins cités préalablement, I'objectif final de
ce mémoire est d’adapter I'outil PICT aux spécificités des soins intensifs, de le valider
scientifiquement et de le rendre facile d’utilisation par les professionnels non spécialisés en

soins palliatifs.



2 Matériel et méthodes
2.1 Question de recherche, hypothéses et objectifs
Apres de nombreuses investigations au sein de la littérature scientifique, la question
de recherche établie est la suivante : « Comment améliorer 'identification du patient palliatif

admis de maniére non programmeée dans un service de soins intensifs ? ».

Trois objectifs découlent de cette question de recherche. Le premier est d’identifier
les caractéristiques d’un patient palliatif hospitalisé dans un service de soins intensifs via une
recension de la littérature et une confrontation de celle-ci en focus groups interdisciplinaires.
En lien avec ce premier objectif, le second est de modifier les items de I'algorithme PICT afin
gue ceux-ci correspondent aux caractéristiques identifiées dans les recherches scientifiques
et les focus groups, tout en conservant la philosophie du PICT initial. Le troisieme objectif est
de tester et valider ce nouvel outil PICT-USI au sein des trois services de soins intensifs du

CHU-UCL Namur - site Godinne via des critéres psychométriques.

Cette étude part de théories existantes via les hypothéses formulées sur base de la
littérature. Il s’agit d’'un raisonnement déductif. Effectivement, ces hypothéses seront
observées et vérifiées sur le terrain. L’hypothése principale de cette recherche est que ce
nouvel outil permettra d’identifier le patient hospitalisé dans un service de soins intensifs
présentant un profil palliatif. L’anticipation du projet thérapeutique et des actions palliatives
ainsi que le développement d’une culture palliative dans un service de soins intensifs (contact
avec I'équipe mobile de soins palliatifs plus fréquent, réflexion éthique précoce, ...) pourront
en résulter. Concernant la validité de structure, d’autres hypothéses émises selon la littérature
disponible, seront a tester : 50% des patients identifiés en catégorie 4 seront décédés dans les
14 jours suivant le dépistage et 80% des patients identifiés en catégorie 1 seront vivants au
14¢ jour apres le dépistage (37,40,41). Les hypotheses concernant les reproductibilités inter-
évaluateur et intra-évaluateur (fiabilité test-retest) seront évaluées via un coefficient de
Kappa respectif. Ces deux coefficients de Kappa attendus seront supérieurs a 0,6 et
objectiveront un accord fort entre les deux évaluateurs ainsi qu’une similitude entre les

réponses du méme évaluateur a un temps d’intervalle.

2.2 Type d’étude
Afin de répondre aux objectifs formulés ci-dessus, une approche quantitative est

envisagée. Ce mémoire est divisé en deux étapes : I'adaptation de I'outil PICT en PICT-USI et
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la validation de celui-ci au sein des trois services de soins intensifs du CHU-UCL Namur site de

Godinne.

2.2.1 Adaptation de I’outil PICT : le PICT-USI

Premierement, une recension de la littérature a été réalisée afin de modifier I'outil.
Les études et articles scientifiques retenus dataient de moins de dix ans pour ne pas exploiter
des recommandations médicales trop anciennes. Les mots-clés de recherche utilisés étaient
les suivants: « palliative care », « end of life », « palliative medecine », « trigger tool »,
« prognostication », « screening tool », « identification », « instrument », « intensive care »,
« intensive care unit ». La littérature sélectionnée était en langue anglaise ou francaise.
Ensuite, afin d’organiser trois focus groups, composés chacun de cing a neuf personnes et
d’une durée moyenne de deux heures, trente-sept professionnels internes et externes a
Iinstitution du CHU-UCL Namur site de Godinne ont été invités : médecins spécialisés en soins
aigus (intensiviste, anesthésiste), médecins spécialisés en soins palliatifs, autres médecins
spécialistes (oncologue, cardiologue, hématologue, neurologue, pneumologue, ...), infirmiers
spécialisés en soins palliatifs et infirmiers spécialisés en soins intensifs et aide médicale
urgente ont été sollicités. Ces professionnels ont été conviés a participer via un mail envoyé
sur leur adresse électronique professionnelle. Sans réponse et deux semaines aprées cet envoi,
un mail de rappel leur a également été adressé. Par la suite et selon les spécialistes

manquants, un appel téléphonique a été effectué en derniers recours.

Les focus groups ont été enregistrés moyennant I'accord des participants et un
rédacteur était également présent afin de prendre note des échanges. Une présentation

PowerPoint et un flipchart ont servi de support pour guider ces réunions.

Une retranscription des trois focus groups a été effectuée et un tableau récapitulatif
des avis des professionnels de la santé participants a été réalisé afin de pouvoir les comparer.
Les items ont été sélectionnés sur base des guidelines et de la littérature la plus récente ainsi

gue selon les avis des spécialistes.

Le design de I'outil PICT-USI s’est inspiré des échelles existantes dans la littérature et
des avis des professionnels de la santé participant aux focus groups. Le PICT-USI est disponible

en annexe 2 et les différences avec le PICT initial sont visibles en annexe 3.
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2.2.2 Validation du PICT-USI

Deuxiémement, une étude de validation prospective a été réalisée pour valider I'outil
PICT-USI du 27 janvier 2024 au 31 mars 2024. Chaque patient a été dépisté grace a I'outil
PICT-USI a son admission par deux infirmiers différents qui ont été préalablement formés a
I'utilisation de cette échelle. Les critéres d’inclusion de ces infirmiers évaluateurs sont les
suivants : étre volontaire, étre spécialisé en soins intensifs et aide médicale urgente et avoir
un temps de travail minimum de trois quarts temps. Un échantillon de douze infirmiers a été
choisi afin de ne pas multiplier les erreurs de dépistage et de subjectivité (quatre infirmiers
par service de soins intensifs). La procédure de validation réalisée est la suivante :

a) Loutil PICT-USI a été administré au méme patient deux fois a intervalle d’'une heure
maximum, par deux infirmiers évaluateurs différents (infirmier évaluateur 1 et
infirmier évaluateur 2), dans un délai de trois a six heures aprés son admission.
Linfirmiére mémorante est systématiquement impliquée dans [I'évaluation,
aléatoirement en tant qu’évaluateur 1 ou 2.

b) Parallelement, le PCST a été complété par I'infirmiére mémorante du projet dans le
but d’évaluer la validité contre critére. Cette échelle a été choisie car il s’agit d’un outil
a quatre catégories se basant sur le gold standard et ayant fait 'objet d’'une récente
étude réalisée aux urgences ainsi qu’aux soins intensifs (37). Elle figure en annexe 4.

c) Enfin, la troisieme administration de I'outil PICT-USI a été également réalisée par

I’évaluateur 2 (évaluation 2.2), dans un délai de trois a six heures aprés la premiere.

2.3 Population étudiée

Les patients ont été recrutés via un échantillonnage non probabiliste de commodité au
sein des trois services de soins intensifs du CHU-UCL Namur - site Godinne en province de
Namur (Belgique). Il n’y a pas de spécificité propre a chaque service de soins intensifs.
Concernant le calcul de la taille de I’échantillon requis, le logiciel G*power a été utilisé. Pour
une puissance désirée de 90%, un niveau de confiance bilatéral de 95% (a = 0,05) et une taille
d’effet attendue de 0,325 estimée sur base de la littérature disponible (42), un échantillon de
102 patients est nécessaire.

Le but de I’étude étant d’obtenir un outil validé et utilisable dans la vaste majorité des
patients admis aux soins intensifs, quatre critéres d’exclusion ont volontairement été repris :

le patient et/ou sa famille ne parlant pas le francais, le patient admis aux soins intensifs de
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maniere élective, le patient ne souhaitant pas communiquer a I’équipe infirmiére son projet

de soins et le patient décédé dans le délai entre les évaluations 2.1 et 2.2.

Les critéres d’inclusion étaient les suivants : le patient admis urgemment dans un des
trois services de soins intensifs du CHU-UCL Namur - site Godinne, le patient 4gé de 18 ans ou

plus, I'absence de suivi de I'’équipe mobile de soins palliatifs.

2.4 Organisation et planification de la collecte des données

La collecte des données s’est étendue du 27 janvier 2024 au 31 mars 2024 aupreés de
103 patients. Les infirmiers évaluateurs ont préalablement été formés par l'infirmiere
mémorante durant les mois de novembre et décembre 2023. Une phase de pré-test d’une
durée de deux semaines (du 11 décembre 2023 au 25 décembre 2023) permettant de tester
de maniére pratico-pratique I'outil a été menée. Cette phase a permis quelques réadaptations
mineures de 'outil et I'organisation pratique des dossiers a été revue : ceux-ci ont été mis a
disposition des infirmiers évaluateurs, groupés dans une farde similaire et rangés au méme

endroit dans chaque service.

Pour chaque patient, un dossier a été constitué d’une fiche signalétique (reprenant
I’age, le sexe, le lieu de vie, le diagnostic d’admission, les antécédents, la médication, le projet
thérapeutique et la survie a 14 jours), de trois outils PICT-USI et de I'outil de comparaison
PCST. La médication a été définie selon deux catégories : moins de 5 médicaments et 5
médicaments ou plus (43). Les résultats ont été encodés dans un fichier Excel sécurisé par un

mot de passe et ces données ont également été pseudonymisées.

La planification des étapes entreprises dans le cadre de ce mémoire est reprise sous la

forme de tableau récapitulatif et d’un diagramme de Gantt présents en annexe 5.

2.5 Parametres étudiés et outil de collecte des données

Lors de I'adaptation de I'outil PICT au contexte des soins intensifs, les données reprises
dans la littérature ont été synthétisées sous forme de tableau permettant de comparer les
différentes échelles existantes (annexe 6). Ces données ont été présentées sous forme de
diaporama durant les focus groups afin que les participants puissent confronter leur
expérience de terrain avec la littérature scientifique. Les items présents dans le PICT initial ont
été distingués (en noir) des items relevés dans la littérature (en bleu). Au terme de ces trois
réunions, un tableau général récapitulatif a pu étre réalisé afin de clarifier les données

échangées et parvenir a un consensus pour chaque item : congruence entre la littérature et
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les avis majoritaires des professionnels (annexe 7). Cette synthése a pu étre effectuée grace

aux notes prises par le rédacteur ainsi que par la retranscription de ces réunions.

Le dossier expliqué ci-dessus (fiche signalétique, trois PICT-USI, PCST) a permis la
collecte des données pour I'étape de validation. Les catégories finales de chaque PICT-USI
ainsi que du PCST ont été comparées et mises en lien avec des paramétres démographiques

et médicaux tels que I'age, le sexe, la polymédication, la survie et les antécédents.

2.6 Traitement des données

Les données de I'étude de validation ont été encodées a I'aide du logiciel Excel® et ont
été analysées grace au logiciel informatique R Commander®. Le plan d’analyse statistique
contient les éléments et tests suivants nécessaires a une étude de validation :

- La cohérence interne, qui évalue ’lhomogénéité de I'instrument, est mesurée avec les
items discordants, I'alpha de Cronbach n’étant pas faisable. En effet, 'alpha de
Cronbach ne peut étre utilisé pour I'évaluer car le résultat du PICT-USI n’est pas une
variable quantitative.

- Lavalidité contre critere, qui étudie le degré de concordance entre les résultats fournis
par le PICT-USI et ceux fournis par le PCST, est évaluée avec le coefficient de
concordance Kappa de Cohen (valeur attendue > 0,7, avec les valeurs de référence
étant : < 0 aucun accord, 0 a 0,20 accord minimum, 0,21 a 0,40 accord raisonnable,
0,41 a 0,60 accord modéré, 0,61 a 0,80 accord substantiel et 0,81 a 1,0 accord parfait
(39)).

- La reproductibilité intra-évaluateur (fiabilité test-retest) est examinée a I'aide du
coefficient de concordance Kappa de Cohen (valeur attendue > 0,6).

- Lareproductibilité inter-évaluateur est analysée a I'aide du coefficient de concordance
Kappa de Cohen (valeur attendue > 0,6).

- Un test exact de Fisher a également été calculé permettant d’analyser la dépendance

de la survie a la catégorie identifiée par le PICT-USI.

2.7 Criteres et contréle de qualité
Plusieurs contrdles de qualité ont été réalisés. Concernant I'adaptation de I'outil PICT-
USI, les focus groups ont été retranscrits par le rédacteur présent a chaque réunion. Ce
rédacteur était, aux trois reprises, la méme personne, infirmier SISU au sein de l'institution.
Les enregistrements ont été réécoutés une seconde fois par I'infirmiere mémorante afin de

valider la retranscription. Les items sélectionnés au terme des trois focus groups ont été
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vérifiés et validés via la littérature scientifique. De plus, la phase de pré-test expliquée
précédemment a été effectuée afin de modifier I'outil selon les erreurs mineures relevées

(orthographe, organisation de I'algorithme, ...).

Concernant la validation de I'outil PICT-USI, le contréle qualité de la base de données
sur Excel a été réalisé. Celle-ci a été paramétrée pour éviter les données absurdes ou les
erreurs d’encodage (limites inférieure et supérieure, liste déroulante). Un code-book a été
créé et utilisé a chaque encodage. La phase de pré test a également permis aux infirmiers
évaluateurs de s’entrainer et de se familiariser avec I'outil. Cela a permis de répondre a leurs
différentes questions afin qu’ils puissent remplir I'outil de maniére complete et adéquate lors

de |"étude.

2.8 Composition de I’équipe de recherche

L’équipe de recherche est composée de plusieurs professionnels :
Nicolas LEJEUNE : promoteur de ce mémoire, il a guidé I'infirmiéere mémorante tout au
long de I’étude. Il a pu I’éclairer sur la précision du sujet, sur le type d’étude ainsi que sur
les aspects pratiques des focus groups et de la validation d’un outil.
Florence HUBERT : co-promotrice de ce mémoire, elle a soutenu 'infirmiere mémorante
dans ses démarches et a confirmé ses choix d’'un commun accord avec le promoteur.
Alexandre GHUYSEN : responsable de la finalité spécialisée patient critique.
Eloise BELOT : mémorante en vue de I'obtention du master en sciences de la santé
publique a finalité spécialisée patient critique, infirmiére spécialisée en soins intensifs et

aide médicale urgente, soins intensifs du CHU UCL Namur — site de Godinne.

2.9 Promoteur de I’étude et origine du financement de I'étude
Nicolas LEJEUNE est le promoteur de cette étude. Il est neurologue-réadaptateur au
Centre Hospitalier Neurologique William Lennox, chercheur en neurosciences au GIGA-
Consciousness (F.R.S. — FNRS ; ULiege), et titulaire d’un DIU en soins palliatifs.
Florence Hubert est la co-promotrice de cette étude. Le docteur Hubert est
néphrologue et spécialisé en soins palliatifs. Elle exerce cette derniére fonction au CHU-UCL
Namur — site de Godinne.

L’étude n’a pas bénéficié d’un financement.
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2.10 Aspects réglementaires
2.10.1 Comité d’éthique

La demande au comité d’Ethique Hospitalo-Facultaire de I'Université de Liége a été
réalisée en juillet 2023 et I'avis recu n’émet pas d’opposition a I'étude. En effet, celle-ci ne
rentre pas dans le cadre de la loi du 7 mai 2004 relative aux expérimentations sur la personne

humaine (réf : 2023/187).

L’avis du comité d’Ethique Hospitalo-Facultaire du CHU-UCL Namur - site de Godinne
a également été demandé et celui-ci a émis un avis favorable a la réalisation de cette étude

(réf : 138/2023). Les réponses de ces deux comités se trouvent en annexes 8 et 9.

2.10.2 Vie privée et protection des données

Les données récoltées dans le cadre de cette étude ont été pseudonymisées afin de
les maintenir confidentielles et pour éviter toute identification quelconque. Les participants
ont été identifiés avec un numéro, la fiche signalétique a été dégrafée du dossier et conservée
dans une armoire fermée a clé. Le fichier Excel comprenant 'ensemble des données est

protégé par un code d’acces secret.

Ces données n’ont été utilisées que dans le cadre de ce mémoire et n’ont été partagées
gu’avec les membres de I'équipe de recherche. Au terme de cette étude, la base de données
sera conservée de maniére sécurisée afin de pouvoir, éventuellement, ['utiliser

ultérieurement dans un autre cadre tel qu’une these.

2.10.3 Information et consentement

L'information ainsi que le consentement éclairé des participants ont été déconseillés
par le comité d’Ethique Hospitalo-Facultaire du CHU-UCL Namur — site de Godinne.

L’'exemption du consentement a été réalisée dans le but d’éviter certains biais.

2.10.4 Assurance

Cette étude est couverte par I'assurance Responsabilité Civile de la faculté de

Médecine du département de la Santé publique de I'université de Liege.

3 Résultats
3.1 Adaptation de I'outil PICT : le PICT-USI
3.1.1 Recension de la littérature

La recension de la littérature a été effectuée sur base de douze échelles existantes
dans le monde entier : onze en langue anglaise et une en langue francaise. Sept échelles sont

applicables pour les services de soins aigus tels que les soins intensifs et les urgences. Il s’agit
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du « Palliative care screening tool » (36), du « Palliative care screening tool for patients
admitted to an emergency department intensive care unit » (37), de « Improving Palliative
Care in the ICU » (44), du « Screening criteria for palliative care consultation in the MICU» (40),
de I'outil de dépistage d’Hua et al (45), du « Palliative Care Screening Tool» (46) et du « Gold
Standards Framework Prognostic Indicator Guidance» (47). Les cing autres échelles non
spécifiques aux soins aigus sont les suivantes : I'échelle du centre de soins palliatifs avancés
(48), le « Palliative Performance Scale » (49), le « Necedisdas Paliativas Centro Colaboado de
la Organizacion Mundial de la Salud (NECPAL)» (50), le « Supportive and Palliative Care
Indicators Tool (SPICT-FR) » (51) et le « PALLIative care » (52). Les items les plus fréquemment
cités au sein de ces douze échelles ont été présentés aux professionnels lors des focus groups,
et confrontés a leur pratique quotidienne ainsi qu’a leurs retours d’expérience. Ces critéres
sont repris dans un tableau avec leur récurrence respective dans les deux catégories d’échelles

(annexe 6).

3.1.2 Focus groups

Les trois focus groups ont duré respectivement 1h30, 1h35 et 1h50. Ceux-ci se sont
déroulés au sein du CHU-UCL Namur - site de Godinne et |'objectif d’approcher un large panel
d’experts a été atteint avec succés. Au total, vingt-deux professionnels de la santé ont
participé a ces réunions : 13 médecins et 9 infirmiers. Parmi les médecins figuraient deux
hématologues, un neurochirurgien, un gériatre, quatre intensivistes, un oncologue, un
cardiologue, un pneumologue et deux médecins spécialisés en soins palliatifs. Deux
neurologues, deux néphrologues ainsi qu’un gastro-entérologue ont été contactés par
téléphone car ceux-ci étaient indisponibles aux trois dates proposées pour les focus groups.
Parmi les neuf infirmiers, deux infirmiers étaient spécialisés en soins palliatifs et sept

infirmiers étaient spécialisés en soins intensifs et aide médicale urgente.

3.1.3 Choix des critéres « maladies limitant I’espérance de vie » du PICT-USI
A la suite de cette recension de la littérature et des focus groups, les items finaux du
PICT-USI ont été choisis sur base des nouvelles guidelines et recommandations ainsi que selon
les pratiques médicales évoquées par les professionnels présents aux réunions. A I'unanimité
et pour suivre I'algorithme du PICT, les maladies limitant I'espérance de vie ont été classées
en onze systémes: oncologique/hématologique, cardio-vasculaire, respiratoire, rénal,
digestif/hépatique, neurologique/démence, neurologique aigu majeur, gériatrique/fragilité,

défaillance multiviscérale, infectieux et psychiatrique. Deux catégories supplémentaires ont
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découlé des échanges durant les trois réunions : il s’agit de I'inéligibilité a une transplantation
d’organe et d’'une pathologie incurable et évolutive sans possibilité de rétablissement ou de
stabilisation qui n’est pas mentionnée dans une autre catégorie. Les informations importantes
relevées dans chaque focus group sont reprises dans un tableau récapitulatif en annexe 7. Les
informations soulevant des discordances et désaccords littérature/professionnel ou
professionnel/professionnel sont développées ci-apres, classées par type de pathologie. Tous

les critéres ont été revus et certains ont été supprimés pour éviter les répétitions.

3.1.3.1 Pathologies oncologiques ou hématologiques

Dans la rubrique des maladies hématologiques, les professionnels de la santé ont
conseillé d’utiliser un score évaluant la performance (autonomie - dépendance) du patient
afin d’étre objectif et d’uniformiser le screening. Le score de I'Eastern Cooperative Oncology
Group (ECOG) a été choisi contrairement au score de Karnofsky Performance Status.
Effectivement, la capacité prédictive est meilleure pour 'ECOG (53,54). De plus, il s’agit de
I’échelle utilisée par les oncologues et hématologues au sein du CHU-UCL Namur — site de
Godinne. Apres avoir choisi ce score, afin d’éviter la redondance des critéres et d’alléger
I'outil, les items suivants ont été supprimés : « déclin fonctionnel lié a I’évolution tumorale ou

a une complication médicale ou chirurgicale » et « patient trop faible ».

3.1.3.2 Pathologies cardiaques

A propos de I’hypertension pulmonaire, les divergences lors des focus groups sur le
seuil a fixer étaient nombreuses. Toutefois, la littérature est claire et montre une mortalité a
trois ans de 40% lorsque la pression artérielle pulmonaire systolique est supérieure a 48
mmHg (55). Une autre étude explique qu’une hypertension pulmonaire supérieure a 60
mmHg est associée a une mortalité trés élevée (56,57). Le seuil de 60 mmHg a été choisi pour
guantifier la pression artérielle pulmonaire systolique au sein du PICT-USI. Cette pression a
été choisie car elle est mesurable par échographie cardiaque tandis que les autres pressions
(pression artérielle pulmonaire moyenne, post-capillaire, pré-capillaire) nécessitent un
cathétérisme cardiaque. Pour le syndrome cardio-rénal, les stades ne sont pas spécifiés dans
I'outil car de maniére générale, la morbi-mortalité de ce syndrome est élevée (58,59). A
propos des stades New York Heart Association (NYHA) de I'insuffisance cardiaque, ceux-ci ont
été supprimés pour assurer la pérennité de I'outil. En effet, selon les cardiologues rencontrés,

I’'avancée scientifique et la mise sur le marché de nouveaux médicaments permettront de

18



supporter une fonction cardiaque de plus en plus médiocre. Par conséquent, la mortalité est

de moins en moins liée au stade NYHA.

3.1.3.3 Pathologies respiratoires

Concernant les pathologies respiratoires et en accord avec les professionnels lors des
focus groups, le stade GOLD Il de la bronchopneumopathie chronique obstructive (BPCO) est
sélectionné. En effet, la littérature appuie ce critére : la mortalité approche les 50% pour les
patients présentant un volume expiratoire maximal par seconde (VEMS) inférieur a 50% de la
valeur prédite (GOLD lll) (60). Les exacerbations sont également reprises comme critére dans
I’outil car elles sont une source majeure de morbidité et mortalité (61). De plus, ce constat a
été mis en évidence par I'expérience des médecins présents aux focus groups. L'oxygéno-
dépendance a été tres débattue lors des réunions, certains professionnels la considérant
comme un critére incontournable, d’autres étant opposés a cela. Selon Soumagne et ses
collégues, le besoin d’oxygene a domicile dans le cadre de la BPCO est un facteur de mauvais
pronostic (62). Une deuxieme étude portant sur I’oxygénothérapie longue durée montre une
médiane de survie trés courte chez les patients oxygéno-dépendants (63). Ces auteurs
estiment que cette donnée devrait étre utilisée comme red flag de la planification et
consultation en soins palliatifs (63). Pour ces raisons, |'oxygéno-dépendance est retenue dans

le PICT-USI. L'item « pas de projet de greffe » a été supprimé car il rentre dans la catégorie 12.

3.1.3.4 Pathologies rénales

Pour les pathologies rénales, les professionnels étaient en désaccord sur les stades de
I'insuffisance rénale chronique : certains désirant parler en stade, d’autres en filtration
glomérulaire ou encore en clairance de la créatinine. La littérature propose de parler en taux
de filtration glomérulaire (GFR) afin que tous les spécialistes puissent comparer la méme
notion (64). Un taux inférieur @ 15mL/min/1.73m? est significativement associé a la mortalité
(HR=1,47) (65,66) et est choisi comme seuil pour le PICT-USI. La formule CKD-EPI est retenue
pour estimer le GFR : il s’agit d’une formule plus précise et plus reproductible permettant une
estimation moins biaisée que d’autres formules telle que celle du MDRD (67). Les critéres
utilisant la clairance de la créatinine ou les stades d’insuffisance rénale ont par conséquent
été supprimés. Effectivement, selon un néphrologue interrogé, la clairance de la créatinine ne
doit plus étre utilisée car elle se calcule grace a la formule de Cockcroft-Gault qui est obsoléte
pour diverses raisons : population limitée a des européens, correction pour les femmes via

une estimation, utilisation de la clairance urinaire de créatinine, trop d’importance donnée
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aux criteres d’age et de poids (68). Le critére « contre-indication, arrét ou refus de dialyse »
est supprimé pour redondance. Avec I'aide des professionnels, les différents critéres suggérés
par la littérature ont été regroupés en deux points pour ne pas alourdir I'échelle : « maladie
rénale terminale associées a des nausées, vomissements, anorexie (BMI < 17,5 kg/m?), prurit,
surcharge hydrique réfractaire sans projet de dialyse » (un des symptomes suffit) et
« insuffisance rénale aigué compliquant une maladie incurable ou un traitement chez un

patient dont le pronostic vital est limité ».

3.1.3.5 Pathologies digestives ou hépatiques

En ce qui concerne la catégorie des pathologies digestives ou hépatiques, la
stadification de la cirrhose se base sur deux scores : le Child-Pugh et le Model for End stage
Liver Disease (MELD). En effet, les deux scores ont des capacités discriminatoires et valeurs
pronostiques semblables (69). Certains professionnels utilisant le Child-Pugh et d’autres
utilisant le MELD, les deux scores ont été conservés. Cependant, pour l'insuffisance hépatique
aigué sur fond chronique, les médecins ont préféré utiliser le score MELD. Le score CLIF-C ACLF
est le score de référence pour ce type de pathologie et est celui recommandé dans la
littérature (70), mais n’est pas utilisé par les gastro-entérologues du CHU-UCL Namur — site de
Godinne. Le syndrome hépato-rénal est un critere tres important pour I'ensemble des
médecins présents et effectivement, sans transplantation hépatique, la mortalité de ce
syndrome a trois mois est trés élevée (71). Les médecins ont également demandé de préciser
les principales contre-indications du shunt porto-systémique intrahépatique transjugulaire :
insuffisance cardiaque, hypertension artérielle pulmonaire sévére, encéphalopathie

hépatique, polykystose hépatique (72).

3.1.3.6 Pathologies neurologiques — démence
Les pathologies neurologiques/démence ont été la source de beaucoup de débats et il
n’existe pas de littérature claire sur les délais et seuils a fixer. Les critéres ont été repris selon
I’appréciation et I'expérience des médecins présents. Un neurologue supplémentaire a été
contacté en dehors des focus groups afin de valider ces choix. Concernant les pathologies plus
spécifiques telles que la maladie de Parkinson ou la sclérose en plaques, I'avis du neurologue
référent est vivement recommandé. Effectivement, ces maladies se manifestent

différemment d’un patient a I'autre et il n’est pas possible de s’arréter sur un item précis.
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3.1.3.7 Atteinte neurologique aigué majeure
A propos de l|'atteinte neurologique aigué majeure, les guidelines de I'European
Resuscitation Council (ERC) ont été suivies pour les valeurs du facteur Neuron Specific Enolase
ainsi que pour le délai des myoclonies post arrét cardio-respiratoire. L'item « refus
d’appareillage du patient ou de la famille » est supprimé car il est cité dans la deuxieme étape

de I’échelle.

3.1.3.8 Syndrome gériatrique — fragilité
Pour la catégorie du syndrome gériatrique/fragilité, peu de changements ont été
effectués. Le gériatre a cependant mis un point d’attention sur I'dge et ne préfere pas en
parler dans un outil de screening. George et ses collégues conseillent également d’éviter le
critére de I'age (36). Dans la méme réflexion que le score ECOG, un score de référence a été
choisi sur base de la littérature et du conseil du gériatre : le Clinical Frailty Scale (CFS). Il est

vrai, cet outil est rapide, facile d’utilisation et a bénéficié d’une validation de qualité (73,74).

3.1.3.9 Défaillance multiviscérale

Une catégorie supplémentaire a été ajoutée relative au syndrome de défaillance
multiviscérale. Celle-ci n’a été citée que deux fois sur les sept échelles spécifiques aux soins
aigus mais s’est montrée importante au regard des intensivistes. En effet, la mortalité de ce
syndrome varie entre 44% et 76% et est liée au nombre d’organes atteints (75). Ce fait a
justifié le choix de trois organes ou plus défaillants. La détermination des valeurs biologiques
s’est inspirée du score Sequential Organ Failure Assessment (SOFA). Effectivement, un score
SOFA de 2 ou plus augmente le risque de décées de 2 a 25 fois par rapport au patient ayant un

score inférieur a 2 (76).

3.1.3.10 Pathologies infectieuses
Concernant les pathologies infectieuses, I'idée était partagée entre supprimer la
catégorie pour prévenir les redites et la conserver pour des pathologies tres spécifiques et
incurables. Cette deuxieme solution a été retenue et des exemples non exhaustifs de

pathologies ont été précisés tels que la rage (77,78) ou la maladie de Creutzfeldt-Jakob (79).

3.1.3.11 Pathologies psychiatriques

Afin d’éviter des redondances dans I'ensemble de |'outil, une catégorie unique pour
les pathologies psychiatriques a été créée. Effectivement, celles-ci n’avaient une place dans
aucune des échelles présentées lors des réunions. Cependant, les professionnels ont évoqué

cette difficulté de plus en plus croissante de définir un projet thérapeutique (d’autant plus
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palliatif) pour les patients présentant des troubles psychiatriques. Aucune littérature
probante n’a été trouvée, et chaque pathologie ainsi que chaque traitement restent bien
spécifiques d’un patient a I'autre. D’'un commun accord, I'avis du psychiatre référent semble

la solution la plus sécuritaire avant de prendre une décision.

3.1.3.12 Inéligibilité a une transplantation d’organe
Enfin et pour les mémes raisons citées dans le point précédent (3.1.3.11), une
catégorie concernant l'inéligibilité a une transplantation d’organe a été ajoutée. Celle-ci

permet d’alléger I'outil et d’éviter la présence de cet item dans chaque type de pathologie.

3.1.4 Choix des critéres « indicateurs cliniques généraux de gravité ou de progression »
du PICT-USI

La deuxiéme question de I'outil porte sur les indicateurs cliniques généraux de gravité
ou de progression. Un travail similaire a été réalisé durant les focus groups afin d’alléger
I’échelle et d’en faire un outil le plus pragmatique et objectif possible. Les items ont été choisis
selon la littérature présentée aux professionnels de la santé et leur réalité de terrain. Les
informations importantes sont reprises dans un tableau récapitulatif présent en annexe 10.
En effet, les notions de temps utilisées dans la durée de I'hospitalisation, le nombre de
réadmissions ou encore le nombre d’hospitalisations sont issues des échelles évoquées

précédemment et de I’expérience des professionnels présents aux focus groups.

3.1.5 Choix du design du PICT-USI

Le dernier point abordé lors de ces réunions concerne le design de 'outil (annexe 11).
L'organisation des sept échelles spécifiques aux soins aigus a été attentivement analysée
préalablement aux focus groups et mise en confrontation avec I'échelle reconnue en Belgique
gu’est le PICT. L'objectif était de conserver |’organisation de I'outil PICT mais de I'adapter aux
soins intensifs. En effet, le PICT est organisé via trois questions dans 'ordre suivant : « Seriez-
vous surpris si votre patient venait a décéder dans les 6 a 12 prochains mois ? », « Votre
patient répond-il a plus de 2 indicateurs de fragilité mentionnés ci-dessous ? » et « Votre
patient présente-t-il au moins un des critéeres d’incurabilité d’'une affection potentiellement
mortelle ? ». Ces trois questions amenent a deux catégories : patient palliatif et patient non-
palliatif. Unanimement, les deuxiéme et troisieme questions ont été conservées mais
inversées par raisonnement logique. Effectivement, si le patient présente plusieurs
indicateurs cliniques généraux de gravité ou de progression (fragilité), cela sous-entend une

maladie limitant I'espérance de vie. Cependant, la premiére question (« Seriez-vous surpris si
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votre patient venait a décéder dans les 6 a 12 prochains mois ? ») n’a pas fait 'unanimité. Il
est vrai, pour la majorité des patients admis aux soins intensifs, la réponse pourrait étre
« non ». En se basant sur les échelles existantes en soins aigus, le choix d’'une question surprise
de la sorte a été validé mais en la placant a la fin de I'algorithme et en spécifiant le déces a la
fin de I’hospitalisation. Les infirmiers présents aux réunions ont apprécié cette considération
qui leur laisse une place d’appréciation et de feeling vis-a-vis du patient, parmitous les criteres
objectifs cités précédemment. Les situations étant plus nuancées dans un contexte aigu et sur
base d’un consensus général apres les trois focus groups, I'algorithme PICT-USI conduit a
quatre catégories finales : projet de soins palliatifs inopportun (catégorie 1), projet de soins
palliatifs a évaluer (catégorie 2), projet de soins palliatifs conseillé (catégorie 3), projet de soins
palliatifs vivement recommandé (catégorie 4). La gradation montre I'urgence de la situation
mais également I'urgence de la concertation et de la décision du type de soins a prodiguer au
patient. Il est vrai, il s’agit d’un outil d'aide a la décision et non pas d’un outil décisionnel. De
plus, la sélection de quatre catégories permet de comparer le PICT-USI a une autre échelle
pour la validité contre critére dans la deuxieme partie de ce mémoire. Pour rappel, et de
maniere plus visuelle, les principales modifications entre le PICT et le PICT-USI se trouvent en

annexe 3.

3.2 Validation du PICT-USI

Au cours des neuf semaines de screening, 356 patients ont été admis dans 'un des
trois services de soins intensifs du CHU-UCL Namur - site Godinne, tous types d’admission
confondus (hémodialyse et choc électrique externe compris). Parmi eux, 103 ont été
hospitalisés de maniére non programmée et ont tous été inclus dans I’échantillon. En effet, ils
ne présentaient aucun critere d’exclusion. Trois patients parmi les 103 repris dans la base de
données ont été réadmis une deuxieme fois durant la période de I'’étude et ont également été
intégrés. Aucune donnée ne s’est avérée manquante ni aberrante. Les données socio-
démographiques et descriptives des patients permettant de déterminer leur profil sont

reprises dans le tableau ci-dessous.

Tableau 1 : Données socio-démographiques de I'étude

CARACTERISTIQUES OVERALL (N = 103)
SEXE (N, %)
Homme 58 (56%)
Femme 45 (44%)
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AGE (ANNEES, MEDIANE, IQRY) 66 (53, 74)
LIEU DE VIE (N, %)
Domicile 87 (84%)
Domicile + soins infirmiers 14 (14%)
Maison de repos et de soins 1(1%)
Autres 1(1%)
DIAGNOSTIC D’ADMISSION (N, %)
Pathologie cardiaque 17 (17%)
Pathologie pulmonaire 29 (28%)
Pathologie neurologique 20 (19%)
Pathologie digestive 14 (14%)
Pathologie rénale 3(2,9%)
Pathologie hématologique 2 (1,9%)
Pathologie infectieuse 5(4,9%)
Traumatisme 2 (1,9%)
Pathologie endocrinienne 1(1,0%)
Pathologie psychiatrique 3(2,9%)
Pathologie oto-rhino-laryngologique 3(2,9%)
Pathologie métabolique 4(3,9%)
TYPE D’ADMISSION (N, %)
Médical 78 (76%)
Chirurgical (non-électif) 25 (24%)
ANTECEDENTS (N, %)
Cardio-vasculaire 74 (72%)
Pulmonaire 37 (36%)
Neurologique 27 (26%)
Digestif 36 (35%)
Onco-hématologique 21 (20%)
Rénal 16 (16%)
. Psychiatrique 16 (16%)
MEDIANE ANTECEDENTS (IQR) 2(1,3)
MEDICATION (N, %)
Moins de 5 médicaments 35 (34%)
5 médicaments ou plus 68 (66%)
PROJET THERAPEUTIQUE (N, %)
Présent a I'arrivée a I’'USI 33 (32%)
Absent a I'arrivée a I'USI 3(2,9%)
Discuté en cours d’hospitalisation a I’USI 8(7,8%)
Absent en fin d’hospitalisation a I’USI 59 (57%)
SURVIE A 14 JOURS (N, %)
Vivant 80 (78%)
Décédé 23 (22%)

!IQR : Interquartile range
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A propos de ces données socio-démographiques, la population est majoritairement
composée d’hommes (56 %). Les patients sont agés de 19 ans a 93 ans et la médiane d’age est
de 66 ans. 84 % des patients vivent sans aide au domicile contre 14 % avec des soins infirmiers.
La majorité des patients est admis aux soins intensifs pour une pathologie d’origine
pulmonaire. Il s’agit d’'une admission médicale pour 76 % de la population étudiée. A propos
des comorbidités, la médiane des antécédents est de 2 par patient, dont le plus fréquent est
I'antécédent cardio-vasculaire reprenant [|’hypertension, les troubles du rythme,
I’hypercholestérolémie ou encore une coronaropathie. La polymédication (> 5 médicaments)
est trés présente au sein de I'échantillon, en effet 68 patients sont repris au sein de cette
catégorie. Le projet thérapeutique est établi pour 33 patients a I'admission aux soins intensifs
mais est absent a la fin de I’hospitalisation aux soins intensifs pour 59 autres patients. La survie

globale a quatorze jours est de 78 %.

Tableau 2 : Autres données de I'étude

CARACTERISTIQUES OVERALL (N = 103)

CHRONOMETRE (MINUTES, MEDIANE, IQR?) 10 (10, 15)
CATEGORIES PICT-USI (N, %)

Catégorie 1 52 (50%)

Catégorie 2 21 (20%)

Catégorie 3 11 (11%)

Catégorie 4 19 (19%)
CATEGORIES PCST (N, %)

Catégorie 1 52 (50%)

Catégorie 2 17 (17%)

Catégorie 3 12 (12%)

Catégorie 4 22 (21%)

1IQR : Interquartile range

En dehors des données socio-démographiques, le temps médian pour compléter le
dossier PICT-USI est de 10 minutes. Concernant les classifications du PICT-USI, 52 patients sont
identifiés en catégorie 1 (projet de soins palliatifs inopportun), 21 patients en catégorie 2
(projet de soins palliatifs a évaluer), 11 patients en catégorie 3 (projet de soins palliatifs
conseillé) et 19 patients en catégorie 4 (projet de soins palliatifs vivement recommandé). Cela
signifie que 30 % des patients (catégories 3 et 4) pourraient bénéficier des soins palliatifs.
Parallélement a cette échelle, les patients ont également été identifiés avec le PCST: 52

patients sont repris en catégorie 1, 17 patients en catégorie 2, 12 patients en catégorie 3 et
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22 patients en catégorie 4. L’article original ne détaille pas entierement ces catégories ; seules
les catégories 1 et 4 y sont décrites, correspondant aux catégories 1 et 4 du PICT-USI.

Cependant, la gradation entre catégories est précisée et est la méme que le PICT-USI.

Les données socio-démographiques sont également analysées selon les quatre
catégories de I'outil PICT-USI et sont reprises dans le tableau 3. Le sexe masculin est le plus
fréquent, excepté dans la catégorie 2. Les personnes sont plus agées dans la catégorie 4 que
dans la catégorie 1 mais selon un test de Kruskal-Wallis, cela n’est pas statistiquement
significatif (p-valeur > 0,05). Indépendamment de la catégorie, les patients vivent
généralement au domicile sans aide. Une pathologie neurologique est le motif d’admission le
plus fréqguent dans la catégorie 1 alors qu’il s’agit d’'une pathologie pulmonaire dans la
catégorie 4. En revanche, les admissions sont majoritairement médicales, sans influence de la
catégorie. La polymédication est également prédominante dans les quatre catégories et
particulierement dans les catégories 3 et 4. Selon un test de Chi? cette association est
statistiqguement significative. Enfin, environ deux tiers des patients identifiés en catégorie 4
ont un projet thérapeutique défini a I’arrivée aux soins intensifs ou est discuté en cours de

I’"hospitalisation.

Tableau 3 : Données socio-démographiques par catégorie PICT-USI

CAT1 CAT 2 CAT3 CAT4

CARACTERISTIQUES P-value
(N =52) (N=21) (N=11) (N=19)
SEXE (N, %)
Homme 28 (54%) 10 (48%)  9(82%)  11(58%) 0,027
Femme 24 (46%) 11 (52%) 2 (18%) 8 (42%)
, , 64 66 64 69
AGE (ANNEES, MEDIAN, IQR) 0,0842
(49, 74) (55, 72) (58,70) (64, 78)
LIEU DE VIE (N, %)
Domicile 49 (94%) 17 (81%) 8 (73%) 13 (68%)
Domicile + soins 3 (6%) 4 (19%) 2 (18%) 5 (26%)
infirmiers
<0,0013
Maison de repos et de 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 1(5,3%)
soins
Autres 0 (0%) 0 (0%) 1(9%) 0 (0%)
DIAGNOSTIC D’ADMISSION (N,
%)
Pathologie cardiaque 6 (12%) 5(24%) 2 (18%) 4 (21%) <0,0011
Pathologie pulmonaire 12 (23%) 5(24%) 4 (36%) 8 (42%)
Pathologie 13 (25%) 4 (19%) 0 (0%) 3 (16%)

neurologique
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Pathologie digestive 8 (15%) 4 (19%) 1(9,1%) 1(5,3%)

Pathologie rénale 2 (3,8%) 1(4,8%) 0 (0%) 0 (0%)
Pathologie 1(1,9%) 0 (0%) 0 (0%) 1(5,3%)
hématologique
Pathologie infectieuse 2(3,8%) 0 (0%) 1(9,1%) 2 (11%)
Traumatisme 2 (3,8%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
Pathologie 0 (0%) 0(0%)  1(9,1%)  0(0%)
endocrinienne
Pathologie 2 (3,8%) 1(4,8%) 0 (0%) 0 (0%)
psychiatrique
Pathologie oto-rhino- 2 (3,8%) 0 (0%) 1(9,1%) 0 (0%)
laryngologique
Pathologie métabolique 2(3,8%) 1(4,8%) 1(9,1%) 0(0%)
TYPE D’ADMISSION (N, %)
Médical 34 (65%) 15 (71%) 11(100%) 18(95%) < 0,001t
Chirurgical (non-électif) 18 (35%) 6 (29%) 0 (0%) 1 (5%)
ANTECEDENTS (N, %)
Cardio-vasculaire 35 (67%) 17 (81%) 7 (64%) 15 (79%) 0,177*
Pulmonaire 10 (19%) 11(52%)  5(45%)  11(58%) <0,001
Neurologique 14 (27%) 4 (19%) 5 (45%) 4(21%) 0,004
Digestif 17 (33%) 8 (38%) 5 (45%) 6(32%) 0374
Onco-hématologique 6 (12%) 3 (14%) 4 (36%) 8(42%) <0,001
Rénal 6 (12%) 4 (19%) 3(27%) 3(16%) 0,191
- Psychiatrique 9 (17%) 4(19%)  2(18%)  1(53%) 0151
MEDICATION (N, %)
Moins de 5 24 (46%) 6 (29%) 1(9%) 4(21%) <0,001!
médicaments
5 médicaments ou plus 28 (54%) 15(71%)  10(91%)  15(79%)
PROJET THERAPEUTIQUE (N, %)
Présent a [larrivée a 15 (29%) 6 (29%) 3(27%) 9 (47%)
I"'USI
Absent a I'arrivée a I’'USI 3 (5,8%) 0(0%) 0 (0%) 0 (0%)
Discuté en  cours 3 (5,8%) 0 (0%) 1(9,1%) 4(21%) <0,0013
d’hospitalisation a I’'USI
Absent en fin 31 (60%) 15(71%) 7 (64%) 6 (32%)

d’hospitalisation a I’'USI
Test de Chi?
2Test de Kruskal Wallis
3Test exact de Fisher

La cohérence interne de I'échelle n’a pas su étre observée avec I'alpha de Cronbach
pour les raisons évoquées préalablement. Cependant, les items les plus discordants (Kappa de

Cohen < 0,6 ; limite arbitraire) ont été identifiés. Ils sont repris au sein du tableau 4.
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Tableau 4 : Items PICT-USI discordants en inter-examinateur

Items A B C D Po K
Item 1.3.5 100 1 1 1 0,98 0,49
Item 1.5.6 102 1 0 0 0,99 0,00
Item 1.6.4 100 0 2 1 0,98 0,49
Item 1.10.3 102 1 0 0 0,99 0,00

Ind 1.2 90 4 5 4 0,91 0,42

Ind 4 97 3 1 2 0,96 0,48

Ind 6 101 2 0 0 0,98 0,00

A = item non coché pour les deux évaluateurs (= concordant)

B = item coché pour I'évaluateur 1 mais pas pour le 2 (= discordant)
C = item coché pour I'évaluateur 2 mais pas pour le 1 (= discordant)
D = item coché pour les deux évaluateurs (= concordant)

Po = proportion de concordance (A+D)/N

K = Kappa de Cohen

Il s’agit des items « 3 hospitalisations en 12 mois avec un passage a I'USI et/ou
nécessitant une ventilation invasive ou non-invasive » (item 1.3.5, K = 0,49), « Contre-
indication au TIPS (shunt intrahépatique par voie transjugulaire) : insuffisance cardiaque,
hypertension artérielle pulmonaire sévere, encéphalopathie hépatique, polykystose
hépatique, ... » (item 1.5.6, K = 0,00), « Maladie neurologique chronique associée a une
insuffisance respiratoire (ex : sclérose latérale amyotrophique sans projet de trachéotomie) »
(item 1.6.4, K = 0,49), « Endocardite ne répondant pas au traitement » (item 1.10.3, K =
0,00), et des indicateurs « Perte pondérale 25 % en 1 mois ou = 10 % en 6 mois ou un indice
de masse corporelle < 18 kg/m? ou albuminémie < 25 g/L » (Ind 1.2, K = 0,42), «Demande de
soins palliatifs ou refus de (pour)suivre un traitement visant a prolonger la vie de la part du
patient (ou des proches si patient inapte) » (Ind 4, K = 0,48), « Appareillages lourds (ECMO,
CVVH, CPIA, LVAD, ...) = 2 » (Ind 6, K = 0,00). Ces criteres les plus discordants sont ceux les
moins cochés. Le coefficient Kappa de Cohen a également été calculé car il permet de corriger

la concordance pour la chance.

La validité d’apparence a été jugée subjectivement par les experts présents lors des
focus groups et aucun test statistique n’en permet I'approbation. La validité de contenu est
correcte car le projet de soins palliatif est représenté de maniére compléte et pertinente par
les items de I’échelle. Aucun test statistique n’a été nécessaire. La validité contre critére a été
calculé via le coefficient de concordance Kappa de Cohen en comparant le PICT-USI au PCST.

Le croisement des deux classements est repris dans le tableau 5. Le nombre de discordances
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est important et le coefficient de Kappa étant inférieur a 0,7, la validité contre critére n’est

pas optimale.

Tableau 5 : Validité contre critére

PCST
PICT-USI 1 2 3 4
1 43 6 1 2
2 9 6 4 2
3 0 5 6 0
4 0 0 1 18

Nombre de classements discordants = 30
Kappa de Cohen (SE) = 0,56 (0,06)

Afin de respecter la procédure de validation d’une échelle, les reproductibilités inter-
évaluateur et intra-évaluateur ont été mesurées. La concordance entre les deux évaluations
du méme évaluateur se trouve dans le tableau 6 et la concordance entre deux évaluateurs
différents se trouve dans le tableau 7.

Tableau 6 : Reproductibilité intra-évaluateur

PICT-USI EVALUATION 2.2

PICT-USI EVALUATION 2.1 1 2 3 4
1 48 0 1 0
2 0 21 0 0
3 0 0 14 1
4 0 0 1 17
Nombre de classements discordants = 3
Kappa de Cohen (SE) = 0,96 (0,02)
Tableau 7 : Reproductibilité inter-évaluateur
PICT-USI EVALUATEUR 2
PICT-USI EVALUATEUR 1 1 2 3 4
1 49 2 1 0
2 0 18 2 1
3 0 0 11 0
4 0 1 1 17

Nombre de classements discordants = 8
Kappa de Cohen (SE) = 0,88 (0,04)

Le coefficient de Kappa de Cohen pour la reproductibilité intra-évaluateur (ou la
fiabilité test-re test) est de 0,96 ; cela représente une concordance forte entre les réponses
du méme évaluateur a deux temps d’intervalle (délai de 3 a 6 heures). L'échelle est dite

reproductible. Le coefficient de Kappa de Cohen pour la reproductibilité inter-évaluateur est
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de 0,88 ; ce qui désigne un accord excellent entre les deux évaluateurs (délai d’une heure) et
permet d’attester également d’'une bonne reproductibilité de I'outil. Cependant, pour
guelques patients (10% estimés), le délai n’a pas su étre respecté (maximum 2 a 3 heures

supplémentaires), faute de charge de travail et de contraintes urgentes.

La derniere validité est dite de structure. Le pourcentage de patients vivants et de
patients décédés selon les catégories du PICT-USI faisant partie intégrante des hypothéses
principales, un test de Fisher a été calculé. Celui-ci montre une association statistiquement
significative entre la mortalité et la catégorie identifiée par le PICT-USI (tableau 8). Les patients
identifiés en catégorie 4 sont plus a risque de décéder dans les 14 jours post-screening
contrairement aux patients identifiés en catégorie 1. En effet, 90% des patients identifiés en
catégorie 1 sont toujours vivants 14 jours apres le dépistage contre 42% pour les patients
repris en catégorie 4. Inversement, 58% des patients identifiés en catégorie 4 sont décédés
endéans les 14 jours suivant le dépistage contre 9,6% des patients repris en catégorie 1. Il est
essentiel de noter que les médecins n’avaient pas acceés aux résultats du PICT-USI afin de ne

pas fausser leurs décisions thérapeutiques. En effet, cela aurait pu étre un facteur confondant.

Tableau 8 : Survie selon la catégorie PICT-USI

CAT1 . CAT2 . CAT3(N ., CAT4 \ ]
(Nosap %R (ot eswar TN eser (T 95%CR Povalue’
. 5  36%- 5  91%- 2 32%- 11 34%-
DECES  ge%)  22%  (24%)  48%  (18%) 52%  (58%) 79% - 001
n (%)

ZIntervalle de confiance
3Test exact de Fisher

4 Discussion
4.1 Adaptation de I'outil PICT : le PICT-USI

L’objectif principal de cette étude était de développer un outil permettant d’identifier
le patient ayant besoin de soins palliatifs au sein d’un service de soins intensifs. Un examen
de la littérature et I'expertise clinique de divers professionnels ceuvrant au sein du CHU-UCL
Namur-site de Godinne ont permis de caractériser les patients a haut risque de décéder.
Cependant, certaines caractéristiques semblaient plus évidentes que d’autres. Les conditions
terminales telles que les cancers métastatiques, les encéphalopathies post-anoxiques ou
encore des criteres associés a de mauvais pronostics neurologiques atteignaient plus
naturellement un consensus. La défaillance multi-organique a également été considérée

comme étant une condition indiscutable puisqu’il s’agit « presque toujours d’une condition
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fatale ». Pour de telles caractéristiques, les médecins I'ont évoqué durant les focus groups : ils
sont plus enclins a discuter avec le patient, a établir un projet de soins et a débuter, au besoin,
des soins palliatifs. Dans ces conditions, I’outil PICT-USI pourrait avoir moins d’intérét. A
I'inverse, lorsqu’il s’agit d’aborder des caractéristiques plus douteuses et ol les frontiéres sont
plus floues comme dans les insuffisances cardiaque, rénale ou respiratoire, qui ont par ailleurs
entrainé de grands débats, les médecins sont moins susceptibles d’initier des thérapeutiques
palliatives. En effet, I'appréciation de chaque prestataire est mise a I'épreuve et la vie, la
souffrance du patient en dépendent. Et pourtant, ce sont généralement ces patients qui ont
des besoins plus importants en soins palliatifs (36). L'outil PICT-USI trouve tout son intérét
dans cette deuxiéme situation. Lorsque |'orientation thérapeutique du patient est incertaine,
I’échelle aide I'équipe médicale a se positionner de maniéere plus objective et uniforme. De
plus, les soins palliatifs représentent une spécialité récente, a laquelle peu de médecins
intensivistes sont formés. Par conséquent, ils préférent éviter de discuter du pronostic ou de
solliciter I'aide de collegues spécialisés en soins palliatifs avant d’étre certains que le patient
ne pourra étre sauvé (80). Les critéres définis par I'outil peuvent alerter ces professionnels sur
la possible nécessité de soins palliatifs. Ces constats sont similaires a d’autres études réalisées

par George et ses collegues ou par Nelson et ses collégues, aux Etats-Unis (36,44).

Ensuite, la question surprise « Seriez-vous surpris si votre patient venait a décéder
dans les 6 a 12 prochains mois ? » est une question intuitive permettant d’estimer le pronostic
vital mais n’a pas été consensuelle parmi les trois focus groups. Pour de nombreuses échelles
telles que le PICT ou le NECPAL, il s’agit de la premiére question et est donc obligatoire pour
poursuivre le screening. Or, cette question a été testée de multiples fois et selon le délai de
mort attendue, la sensibilité et la spécificité varient extrémement passant respectivement de
69 a 95% et de 37 a 83% (33,81). De plus, pour les pathologies ou I'imprévisibilité est tres
présente (ex : milieu non oncologique), cette question reste tres controversée (33,82). Celle-
ci ne permet pas non plus d’intégrer des patients dont I'espérance de vie est supérieure a un
an comme par exemple la sclérose latérale amyotrophique. Et pourtant, cette pathologie est
sans issue dées le diagnostic. Toutefois, une récente étude décrivant les croyances et attitudes
du personnel soignant sur la question surprise illustre I'influence majeure de la réponse sur
les objectifs et décisions de soins (83). Utilisée seule, cette question suscite la crainte de faire
une erreur et des conséquences associées a celle-ci en raison d’un manque d’informations

(83). De ce fait, il est préférable d’utiliser cette question surprise parmi un outil plus général,
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comprenant d’autres criteres d’aide a la décision. L’acceptation générale de cette question
n'a pas été évaluée au sein de la littérature mais lors des focus groups, malgré la peur de
I'erreur évoquée, les infirmiers ont apprécié cet espace dédié a leur ressenti. Pour toutes ces
raisons, une question surprise a été ajoutée en tant que troisieme et derniére étape de I'outil

PICT-USI. L'exploration de cette acceptation pourrait faire I'objet d’une future étude.

Pour terminer, une différence majeure a pu étre observée durant les focus groups
entre la perception des infirmiers face aux soins palliatifs et celle des médecins. En effet, les
infirmiers ont accueilli positivement ce projet et étaient plein d’enthousiasme : « nous allons
pouvoir cotoyer les infirmiéres en soins palliatifs », « elles vont pouvoir nous former », « enfin,
les décisions seront prises plus rapidement », ... Quant a eux, les médecins (toute spécialité
confondue) étaient plus réticents : « nous n’avons pas besoin de I'équipe de soins palliatifs »,
« nous savons gérer en interne les fins de vie, les déces sont fréquents chez nous », « ils vont
venir modifier nos objectifs de soins », « on veut rester autonomes pour ces situations », ...
Les chirurgiens présents ont également exprimé leurs inquiétudes a propos de leur décision
d’entamer un traitement de survie ou autre. De ces débats, il est aisé de comprendre que la
profession médicale estime avoir les mémes compétences que les spécialistes en soins
palliatifs et juge ces derniers comme inutiles aux soins intensifs. Les réanimateurs, habitués
aux patients gravement malades, se défendent en évoquant les risques liés a I'information
trop précoce des patients et leur famille sur le projet de fin de vie : peur, anxiété, détresse
psychologique, ... Cependant, la littérature scientifique démontre I'intérét des discussions
précoces sur le pronostic et les préférences thérapeutiques du patient (44). Ces échanges
conditionnent I'acceptation et I'adaptation du malade et ses proches a la nouvelle situation
et améliorent la qualité des soins, I'expérience de fin de vie et de deuil (44). Lors des réunions,
cette discordance d’opinions a pu progressivement étre lissée entre médecins et infirmiers ;
chacun a eu I'occasion de comprendre la vision de I'autre et un compromis a été obtenu en
choisissant des criteres objectifs. L'implémentation de I'outil PICT-USI au sein des services de

soins intensifs continuera a harmoniser le travail et la collaboration médico-infirmiere.

4.2 Validation du PICT-USI
Afin d’améliorer la qualité de vie des patients hospitalisés en fin de vie via des soins
adaptés, I'utilisation d’une échelle de dépistage est vivement recommandée (47). En effet,
une étude écossaise a montré qu’environ 30% des patients hospitalisés, toute cause

confondue, décédaient dans I'année suivant I"hospitalisation (84). Dans le cas de la présente
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étude, 22% des patients hospitalisés de maniere non programmeée aux soins intensifs sont
décédés endéans 14 jours. Ce résultat confirme la nécessité urgente de développer un outil
robuste permettant de mettre en place des interventions particulieres de soins de fin de vie,
d’autant plus que ces chiffres sont sensiblement les mémes que ceux relevés par Angus et ses
collegue en 2004 (85). En 20 ans, rien n’a réellement évolué a propos des soins palliatifs. En
outre, les patients présentant un risque élevé de déces et donc candidats a des soins palliatifs
au sein de I'étude du PICT-USI étaient au nombre de 30, soit 29% de I’échantillon. Ce constat
est corrélé avec l'étude d’O’Callaghan et ses collegues qui identifie 20% des patients
hospitalisés dans un service aigu, présentant un risque élevé de déces et dont les deux tiers
étaient décédés dans I'lannée (47). L'outil PICT-USI, ayant pour but I'identification précoce des
patients qui pourraient bénéficier d’'un changement d’orientation des soins vers une approche

palliative, trouve son intérét a travers ces chiffres.

Le deuxieme objectif de ce mémoire était de valider scientifiquement le PICT-USI.
Contrairement aux validations d’outils identifiant le patient palliatif existantes dans la
littérature, la n6tre a été réalisée prospectivement. A propos de la cohérence interne, les sept
items les plus discordants ont été relevés. Il s’agit de critéres n’ayant jamais été cochés ou trés
peu cochés pour les patients. En effet, la perte de poids, par exemple, est rarement
objectivable dés I'admission du patient aux soins intensifs puisque le poids antérieur n'étant
gue peu repris dans le dossier du patient. De méme, présenter deux appareillages lourds a
I’entrée du patient aux soins intensifs n’est guere probable. Ce biais est lié au processus de
validation car effectivement, |'outil a été complété dans les douze heures suivant I'admission
du patient dans le service. Cependant, il serait nécessaire de réaliser une seconde étude, plus
longue, pour connaitre |'origine exacte de ces discordances. En effet, les études de validation
existantes incluent des patients hospitalisés sur une période de 6 a 12 mois, des patients
hospitalisés dans plusieurs hopitaux ou s’étendent sur plusieurs années (37,40,47,86,87).
Toutefois, ces items ont été les moins fréquemment utilisés car ils s’averent plus rares certes

mais ils sont d’autant plus graves. La pertinence de ceux-ci devra étre testée ultérieurement.

Concernant la validité contre critere, le PICT-USI a été comparé au PCST. Le choix d’une
échelle a été compliqué car aucune ne bénéficie d’'une validité exemplaire. L’échelle choisie a
été validée rétrospectivement et la validité de construit n’a pas été explorée. Néanmoins, le
PCST peut étre comparé au PICT-USI car il classe les patients selon quatre catégories qui sont

sensiblement proches. Le coefficient de concordance utilisé pour la comparaison des deux
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échelles est médiocre (Kappa de Cohen (SE) = 0,56 (0,06)); sur les 103 patients, 30
discordances dans le classement du PCST et du PICT-USI sont relevées. Plusieurs hypotheses
peuvent étre émises face a ce constat. En effet, la premiére question du PCST s’intéresse au
diagnostic d’admission du patient alors que celle du PICT-USI concerne les antécédents que
présente le patient. Le PCST ne tient pas compte des comorbidités du patient et la majorité
des discordances a été observée a cette premiere étape. De plus, le PICT-USI est davantage
étayé et parcourt un large panel de maladies limitant I'espérance de vie, ce qui laisse plus de
possibilités pour accéder a la deuxieme question. Ces discordances peuvent également
provenir des différents profils des évaluateurs. En effet, pour le PCST, ce sont des médecins
urgentistes et intensivistes qui ont complété I'outil ; dans le cas du PICT-USI, ce réle a été
confié a des infirmiers SISU. Les médecins ont accés a des informations médicales que les
infirmiers n'ont pas et inversement, les infirmiers étant directement au contact des patients,

ils sont détendeurs d’autres informations précieuses (28).

En revanche, a propos de la reproductibilité inter-évaluateur, les résultats des deux
échelles sont semblables. L’analyse de la reproductibilité inter-évaluateur de I'outil PICT-USI
montre que les infirmiers sont en accord pour 92% des évaluations (8 discordances). Le
coefficient de Kappa inter-évaluateur est de 0,88 (SE = 0,04), ce qui représente un accord fort
entre les deux évaluateurs. Cela signifie que les infirmiers évaluateurs 1 et 2, sans se concerter,
ont évalué et percu de maniére identique le patient. Ce constat évoque |'objectivité
recherchée de I'outil. En effet, indépendamment de I’évaluateur, le patient est, dans la plupart
des cas, identifié dans la méme catégorie de projet de soins palliatifs. Concernant la
reproductibilité inter-évaluateur calculée lors de la validation du PCST, le coefficient de Kappa

était de 0,75 et I'accord entre les deux examinateurs était présent pour 80% des cas (37).

La reproductibilité intra-évaluateur n’a pas été évaluée lors de la validation du PCST
mais a été investiguée pour le PICT-USI. Le coefficient de concordance Kappa de Cohen
permettant de quantifier ce critere psychométrique est de 0,96 (SE = 0,02). L’infirmier
évaluateur 2 a évalué une premiere fois le patient trois a six heures aprés son admission (2.1)
et une seconde fois, trois a six heures apres la premiere évaluation (2.2), a quelques
exceptions prées. Ce résultat montre une concordance extréme entre les deux évaluations avec
seulement trois discordances sur les 103 patients, |'origine de celles-ci n’étant pas connue. La
classification finale n’a été que tres peu impactée par le temps écoulé entre les deux

évaluations. Cela prouve que le soignant n’est pas influencé par I'apport de nouvelles
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informations a propos de I'état de santé du patient. L'outil semble fiable avec le minimum

d’informations a disposition de I’évaluateur.

Le dernier critére psychométrique mesuré a travers cette étude est la validité de
structure. Il est intéressant de rappeler que les médecins n’étaient pas informés de la
classification PICT-USI afin de ne pas influencer leurs décisions. Les hypothéses étant liées a la
survie selon la catégorie identifiée, un test exact de Fisher a été calculé afin de juger de la
dépendance entre ces deux variables. La p-valeur inférieure a 0,001 prouve la dépendance
entre la survie et la catégorie. En effet, plus la catégorie est orientée vers un projet de soins
palliatifs (catégorie 4), plus le nombre de déces est important (58%). A I'inverse, la catégorie
1 est associée a un taux de déceés plus faible (9,6%). Les hypothéses sont confirmées car la
mortalité attendue a 14 jours dans la catégorie 4 était de 50% et la survie souhaitée dans la
catégorie 1 était de 80%. L'outil PICT-USI semble évaluer correctement le profil palliatif du
patient et la mortalité précoce associée a ce statut. Cependant, une étude plus longue et plus
précise permettant d’établir la date exacte de déces de chaque patient pourrait étre
judicieuse afin de créer une courbe de survie et d’analyser le délai moyen avant le décés. Une
limite arbitraire de 14 jours a été fixée pour que I'étude soit réalisable mais il n’y a pas de délai
précis documenté avant le déces d’un patient bénéficiant d’une prise en soins palliative ; la
mort est attendue dans un court terme sans précision supplémentaire (12,88). De maniére
générale, les études de validation existantes avaient fixé une survie entre 6 et 12 mois apres

le screening (36,37,47).

Concernant les données socio-démographiques et leurs relations avec les quatre
catégories du PICT-USI, plusieurs analyses et hypothéses peuvent étre explorées en lien avec
la littérature. Sans surprise, les patients plus dgés sont repris dans la catégorie 4 mais I'age
n’est pas un facteur statistiquement associé a une prise en soins palliative (p-valeur > 0,05).
Cette observation est également faite par Zalenski et ses collegues (40); a elle seule, la
variable age ne devrait pas étre un fondement pour discuter d’'un projet de soins palliatifs
(40). En revanche, prises séparément, les variables sexe, lieu de vie, diagnostic d’admission,
type d’admission et polymédication influencent statistiquement la catégorie du patient. En
effet, le diagnostic d’admission impacte la catégorie du patient et la pathologie pulmonaire
s’avere la plus fréquente au sein de I'’échantillon ainsi qu’au sein de la catégorie 4. Bien que
cette variable soit statistiquement significative, elle peut étre biaisée par la saison durant

laquelle a été réalisée I'étude ; les pathologies pulmonaires sont davantage présentes en
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hiver. Une période plus longue serait vivement conseillée pour diminuer ce biais. A contrario,
les antécédents pris un a un n’ont que peu d’influence sur le projet de soins palliatifs. Il n’y a
gue les antécédents pulmonaires, neurologiques et onco-hématologiques qui pourraient étre
en lien avec la catégorie identifiée par le PICT-USI. Ces données peuvent également étre
comparées a celles de I’Atlas mondial des soins palliatifs qui met en avant la prédominance
d’hommes nécessitant des soins palliatifs et les antécédents cardio-vasculaires comme les

plus fréquents (46,89).

Le projet thérapeutique est une derniére variable intéressante a analyser. Seulement
39,8% des patients hospitalisés aux soins intensifs durant la durée de I'étude présentaient un
projet de soins décidé a I'admission a I'USI ou discuté en cours d’hospitalisation. Il est vrai, les
décisions tardives a propos du projet thérapeutique entretiennent la souffrance et
augmentent les interventions diagnostiques et/ou thérapeutiques qui, parfois, s’averent
inutiles pour le patient (2,27). Dans le cas de cette étude, les projets de soins étaient plus
fréqguemment actés lorsque les patients étaient gravement malades ou susceptibles de
décéder (catégorie 4) : 68% des patients en catégorie 4 bénéficiaient d’'un projet de soins
contre 34,8% pour les patients en catégorie 1. Ces chiffres confirment le postulat évoqué
durant les focus groups, les médecins sont davantage disposés a prendre des décisions quand
la situation apparait plus évidente. Et pourtant, la multiplicité des techniques, lorsque le projet
thérapeutique est absent, entraine un colt important pour les soins de santé. Ce co(t pourrait
étre réduit si les interventions palliatives étaient intégrées plus précocement, comme le
recommande |’Organisation Mondiale de la Santé. A titre d’exemple, aux Etats-Unis, une
économie annuelle de six milliards de dollars a été estimée si les soins palliatifs étaient
entierement associés au systéme hospitalier (2). Justifiés par cette question de Santé
publique, les résultats de cette étude relative au PICT-USI encouragent vivement les

professionnels de la santé a s’axer prioritairement sur les projets thérapeutiques.

Une technique couplant une recension de la littérature a trois focus groups a abouti a
I’adaptation d’un outil en trois étapes permettant d’identifier le patient nécessitant des soins
palliatifs. L'étude de validation développée dans ce mémoire permet de conclure a une échelle
fiable pouvant étre la premiére étape vers l'initiation des soins palliatifs aux soins intensifs.
Incontestablement, les critéres introduits dans le PICT-USI et discutés ci-dessus tendent vers

une mauvaise qualité de vie et une espérance de vie réduite. Cet outil de dépistage est unique
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dans le sens ou il est congu pour les patients hospitalisés dans un service de soins intensifs et

en langue frangaise.

5 Limitations

Différentes limites peuvent étre soulevées au sein de cette étude. Premiérement, la
durée relativement courte du dépistage peut avoir entrainé plusieurs biais. En effet, la période
étant de neuf semaines, le profil des patients n’était pas tres diversifié : les pathologies
pulmonaires et neurologiques étant plus fréquentes a cette période hivernale de I'année. Une
étude plus longue, couvrant plusieurs saisons, serait intéressante. Cette période plus longue
permettrait également d’évaluer la durée de séjour totale a I’h6pital ainsi que le taux de ré
hospitalisation et de réaliser par conséquent des analyses statistiques supplémentaires.
Deuxiemement, pour que I'étude soit réalisable et atteignable, la survie a été évaluée a deux
semaines. Cela limite les interprétations et la date précise du déces n’a pas été relevée car
elle s’avérait indisponible pour de nombreux patients. De ce fait, les courbes de survie n'ont
pas pu étre réalisées. Troisiemement, les délais pour compléter les dossiers n’ont pas toujours
été respectés suite a une contrainte de temps ou de charge de travail. En conséquence, les
patients n’ont pas tous été dépistés au méme moment, une différence de 2 a 3h a pu étre
relevée, probablement sans influence. Quatriemement, trois patients ont été réadmis une
deuxieme fois aux soins intensifs durant I'étude et n’ont pas été exclus de la base de données.
Les données étaient sensiblement les mémes pour les deux admissions et pouvaient peut-étre
fausser les résultats. Cependant, la réadmission aux soins intensifs étant un critére de gravité
repris dans I’échelle, n’était-ce pas judicieux de les inclure ? Est-ce réellement une limite ? Elle
n’a pas été considérée comme telle dans le cadre de cette étude. Enfin, ajouter au minimum
une réunion supplémentaire réunissant des professionnels extérieurs a l'institution aurait été
intelligent afin d’avoir une vision autre des pratiques de soins. Cette option a été envisagée
mais s’est avérée trop difficile pour un niveau de mémoire. Effectivement, des heures de
travail devaient étre accordées par les employeurs afin que les professionnels extérieurs ne
se déplacent pas bénévolement. Avoir intégré uniquement des professionnels travaillant au

sein de l'institution CHU-UCL Namur — site de Godinne peut constituer une derniére limite.

6 Perspectives
Cette étude montre la faisabilité d’adapter une échelle de soins palliatifs au contexte
des soins intensifs et I'utilité de celle-ci. Il est vrai, la charge administrative des soignants est

déja tres conséquente mais les résultats montrent que le temps médian pour compléter I'outil
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n’est que de 10 minutes. Ce constat est encourageant pour que I'implémentation d’un outil
type soit réalisable. En effet, ces minutes seront, sans doute, bien investies pour plusieurs
raisons : amélioration de la qualité des soins au patient, sensibilisation de I'équipe soignante
et gain de temps considérable (probablement supérieur a 10 minutes) dans la prise en soins
ultérieure du patient. Une collaboration avec I'équipe mobile de soins palliatifs est I'étape
suivante, en priorité pour les patients classés en catégorie 4. Evidemment, cette perspective
sera réalisable dans un systéme idéal ou les équipes infirmiéres des soins intensifs et des soins

palliatifs seront en nombre suffisant parallelement a cette augmentation de travail.

Une deuxieme perspective qui n’a pas été explorée dans le cadre de cette étude par
manque de temps serait d’examiner l'impact du PICT-USI sur la sensibilisation des
professionnels non spécialisés en soins palliatifs, au sujet du projet thérapeutique et de la fin
de vie. En effet, I'outil oblige ces professionnels a communiquer avec le patient et sa famille

sur ses souhaits en termes de soins futurs (court ou moyen-long terme).

La validation du PICT-USI n’a été réalisée que dans trois services de soins intensifs de
la méme institution ; un objectif judicieux serait d’étendre cette validation a d’autres centres
hospitaliers wallons, au sein d’une étude multicentrique, afin de pouvoir I'ajuster. Une
traduction en néerlandais et une validation en région flamande est également une autre
perspective. Finalement, pouvoir utiliser cette échelle reconnue au niveau national,
accompagnée d’une traduction anglaise pour une diffusion internationale, serait le dernier

objectif ambitieux aprés ce mémoire.

7 Conclusion

Identifier le patient en phase palliative, indépendamment de la nature ou de
I'évolution de sa maladie, est essentiel pour adapter les soins et garantir leur qualité.
L'utilisation d'un outil d'identification représente une premiére étape cruciale pour inciter les
professionnels de la santé a entamer une discussion avec le patient et ses proches concernant
les orientations de soins possibles. A la suite d’une vaste recension de la littérature et de la
confrontation de celle-ci a des experts du domaine, le PICT-USI a été développé. Cet outil de
dépistage vise a identifier précocement les patients susceptibles de nécessiter des soins
palliatifs, sans toutefois se substituer a un outil décisionnel. En effet, un dépistage positif ne
conduit pas automatiguement a une transition vers des soins palliatifs, mais déclenche une
évaluation holistique du patient et de sa situation. Il est vrai, introduire des soins palliatifs des

gue possible dans le parcours de la maladie permet une prise en soin continue, évitant un
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effet silo entre le diagnostic, le traitement et le déces. Les résultats de cette étude suggerent
que le PICT-USI est une échelle objective, valide, reproductible et facile a utiliser par les
infirmiers formés en soins intensifs et soins d’urgence, non spécialisés en soins palliatifs.
Effectivement, les infirmiers passent énormément de temps aupres des patients, ce qui fait
d’eux une ressource précieuse et indispensable. Cet outil est une nouvelle référence en
matiere de soins palliatifs aux soins intensifs, avec le potentiel d’améliorer I'accés équitable
aux soins palliatifs et de réduire les colts financiers associés aux traitements non justifiés.
Enfin, il offre une nouvelle opportunité pour que les patients bénéficient de soins appropriés,

au moment opportun, en accord avec leurs préférences et leurs besoins.

« A nous de rendre les soins intensifs, intensifs en prise en charge de la douleur et de la
souffrance, intensifs en prise en charge relationnelle, et intensifs dans la prise en soin
globale du patient » (extrait d’un focus group)
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9 Annexes

Annexe 1 : Outil PICT (90)

Echelle d’identification du patient palliatif — PICT - https://www.soinspalliatifs.be/images/pdf/pict.pdf
M.B. 20.11.2018 - htips://www.soinspalliatifs.be/pict-palliative-care-indicators-too. html

1. Seriez-vous surpris si votre patient venait a décéder dans les 6 a 12 prochains mois ?

0 NON

2. Votre patient répond-il a plus de 2 indicateurs de fragilité mentionnés ci-dessous ?

0 Le patient reste au fauteuil ou au lit plus de la moitié de |a journée, sans chance
d’amélioration.

0 Perte pondérale = 5% en 1 mois ou = 10% en 6 mois ou un indice de masse
corporelle < 20 kg/m2 ou albuminémie < 35gr/litre.

0 Douleur ou autre symptome persistant et génant malgré une thérapie optimale
de I'affection incurable sous-jacente.

O Au moins 1 comorbidité cardiague, pulmonaire, rénale ou hépatique sévére ou
2 comorbidités non équilibrées ou non traitées (y compris alcoolisme,

toxicomanie, et handicap).

0 Au moins 2 hospitalisations imprévues ou 1 hospitalisation d'une durée =2 4
semaines, au cours des 6 derniers mois (éventuelle hospitalisation en cours
comprise).

0 Intensification des soins infirmiers et/ou intervention hebdomadaire de plusieurs
professionnels de la santé de disciplines différentes (a domicile ou en MR-MRS).

0 Demande de soins palliatifs ou refus de (pour)suivre un traitement visant a
prolonger la vie de la part du patient (ou des proches si patient inapte).

o oul

3. Votre patient présente-t-il au moins un des critéres d’incurabilité d’une affection
potentiellement mortelle ?

Cf. critéres 3.1. & 3.9. détaillés en page 2.

3.1. En cas de pathologie oncologique ou hématologique

3.2. En cas de pathologie cardiague ou pathologie vasculaire périphérique

3.3. En cas de pathologie respiratoire

3.4. En cas de pathologie rénale

3.5. En cas de pathologie digestive ou hépatique

3.6. En cas de pathologie neurologique

3.7. En cas de syndrome gériatrique

3.8. En cas de pathologie infectieuse

3.9. Une autre pathologie incurable et évolutive sans possibilité de rétablissement ou
de stabilisation qui n’est pas mentionnée aux points 3.14 3.8.

o OUl

Le patient
est identifié comme

patient palliatif.

Dans le cas ol votre patient est identifié comme palliatif, les
fédérations belges de soins palliatifs vous encouragent & définir un
plan de soins et un ACP (« Advanced Care Planning »)*, avec votre
patient et en concertation interdisciplinaire.
*www.soinspalliatifs.be/ACP.html

Fédération Wallonne des Soins Palliatifs
et Tél. : 081.22.68.37 - federation@fwsp.be — www.scinspalliatifs.be — www.palliatheque.be
: ' Version 2015.05.27

Page 1/2
o oul
0 NON
0 NON
v v v

Le patient

n’est pas identifié comme

patient palliatif.
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Echelle d’identification du patient palliatif — PICT - https.//www.soinspalliatifs.be/images/pdf/pict.pdf Page 2/2
M.B. 20.11.2018 - htips://www.soinspalliatifs.be/pict-palliative-care-indicators-too. html

Critéres d’incurabilité d'une affection potentiellement mortelle.

3.1. En cas de pathologie oncologique ou hématologique :
o Déclin fonctionnel lié 3 I'évolution tumorale ou & une complication médicale ou chirurgicale
o0 Refus ou contre-indication a poursuivre un traitement oncologique, ou poursuite du traitement a visée
purement symptomatique
O Syndrome myélodysplasique a haut risque de transformation leucémique avec contre-indication a la greffe
médullaire ou syndrome myélodysplasique compliqué d’une neutropénie ou d'une thrombopénie sévére et
persistante.

3.2. En cas de pathologie cardiague ou pathologie vasculaire périphérigue :
o Insuffisance cardiaque NYHA IV ou maladie des coronaires étendue et non traitable, accompagnée de
symptdmes présents au repos et aggravés au moindre effort
0 Maladie vasculaire périphérique sévére et inopérable.

3.3. En cas de pathologie respiratoire :
O Maladie respiratoire chronique sévére et accompagnée d’une dyspnée au repos ou au moindre effort entre las
périodes d'exacerbation
O Besoin d’une oxygénothérapie au long cours, ou d’une ventilation (invasive ou non invasive), ou contre-
indication a ces traitements.

3.4. En cas de pathologie rénale :
0 Maladie rénale chronique de stade 4 ou 5 (ou FG < 30ml/min), traitée ou non par dialyse et accompagnée d’une
détérioration de I'état de santé
0  Contre-indication, arrét ou refus de dialyse
o Insuffisance rénale aigue compliquant une maladie incurable ou un traitement chez un malade dont le
pronostic de vie est limité.

3.5. En cas de pathologie digestive ou hépatique :
o Cirrhose grave décompensée avec échec du traitement médical et contre-indication a la transplantation
hépatique
O Hémorragie, occlusion ou perforation du tube digestif d’origine non néoplasique avec échec ou contre-
indication a un traitement médical et/ou chirurgical.

3.6. En cas de pathologie neurclogique :
DO Altération irréversible et sévére des capacités fonctionnelles et / ou cognitives et / ou de I'état de conscience,
malgré une thérapie optimale
O Dysarthrie progressive rendant la parole difficile & comprendre, ou dysphagie irréversible et responsable de
pneumonies d'aspiration récurrentes.

3.7. En cas de syndrome gériatrique :
0 Incapacité de se déplacer, de s’habiller, de se laver et de manger sans I'assistance d’un tiers associé avec au

moins un des six critéres suivants :
0 Incontinence urinaire et fécale
o Refus alimentaire et/ou refus de soins persistant
0 Perte définitive de I'appétit, ou perte de poids 2 10% en 1 mois, ou indice de masse corporelle < 18, ou

albuminémie < 30gr/litre

0 Incapacité a parler, a communiquer et a reconnaitre ses proches
O Antécédents de chutes répétées ou d’'une chute compliguée
o Dysphagie irréversible et pneumonies d'aspiration récidivantes.

3.8. En cas de pathologie infectieuse :
O une infection ne répond pas aux traitements.

3.9. Une autre pathologie incurable et évolutive sans possibilité de rétablissement ou de stabilisation qui n’est pas
mentionnée aux points 3.1 a 3.8.

Fédération Wallonne des Soins Palliatifs
®® Tl : 081.22.68.37 - federation @fwsp.be —www.soinspalliatifs.be — www.palliatheque.be
Version 2019.05.27
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Annexe 2 : PICT-USI

PICT - USI
LE PATIENT PRESENTE-T-IL UNE MALADIE LIMITANT SON ESPERANCE
DE VIE ? O NON
Cfr critéres 1.1 g 1.13 détaillés en page 2
1.1 En cas de pathologie oncologique ou hématologique
1.2 En cas de pathologie cardiaque ou pathologie vasculaire périphérique
1.3 En cas de pathologie respiratoire
1.4 En cas de pathologie rénale
1.5 En cas de pathologie digestive ou hépatique
1.6 En cas de pathologie neurologique/démence
1.7 En cas d’atteinte neurologique aigué majeure
1.8 En cas de syndrome gériatrigue/fragilité
1.9 En cas de syndrome de défaillance multiviscérale
1.10 En cas de pathologie infectieuse
1.11 En cas de pathologie psychiatrique
1.12 Inéligible a une transplantation d'organe
1.13 Une autre pathologie incurable et évolutive sans possibilité de rétablissement
ou de stabilisation qui n’est pas mentionnée aux points 1.1 4 1.12
l Q oul
LE PATIENT A-T-IL AU MOINS 2 INDICATEURS CLINIQUES GENERAUX
DE GRAVITE OU DE PROGRESSION ? O NON
. Déclin fonctionnel :
o Le patient reste au fauteuil ou au lit plus de la moitié de la journée, sans
chance d’amélioration, avant 'admission a I'US|
o Perte pondérale =2 5% en 1 mois ou 2 10% en 6 mois ou un indice de
masse corporelle < 18 kg/m? ou albuminémie <25 g/L
o Intensification des soins infirmiers et/ou intervention hebdomadaire de
plusieurs professionnels de la santé de disciplines différentes (a domicile
ou en MR-MRS)
o Chute grave, admission depuis une MRS ou un établissement de soins de
longue durée
. Douleur ou autre symptéme persistant et génant malgré une thérapie optimale
de [laffection incurable sous-jacente : admission suite a ces symptomes
(dyspnée, fatigue, dépression, ...)
. Au moins 2 hospitalisations imprévues ou 1 hospitalisation d’'une durée z 4
semaines, au cours des 6 derniers mois (éventuelle hospitalisation en cours
comprise), plus de 2 admissions a I'US|I durant la méme hospitalisation,
réadmission a I'USI pour le méme diagnostic dans les 30 jours
. Demande de soins palliatifs ou refus de (pour)suivre un traitement visant a
prolonger la vie de la part du patient (ou des proches si patient inapte)
. Ventilation mécanique invasive > 14 jours et/ou échecs répétés de sevrage
respiratoire
. Appareillages lourds (ECMO, CVVH, CPIA, LVAD, ...) =2
. Durée de séjour : séjour USI > 1 mois, admission a I'USI aprés une
hospitalisation = 10 jours
. Soutien social limité : sans-abrisme, maladie/handicap mental, absence de
ressources disponibles autour du patient (entourage, aidant proche, structure
d'accueil, ..}, ...
l a oul
SERIEZ-VOUS SURPRIS Sl LE PATIENT DECEDAIT AU COURS DE CETTE
HOSPITALISATION ?
O NON a oul
A v
LE PATIENT EST LE PATIENT EST LE PATIENT EST LE PATIENT EST
IDENTIFIE EN IDENTIFIE EN IDENTIFIE EN IDENTIFIE EN
CATEGORIE 4 CATEGORIE 3 CATEGORIE 2 CATEGORIE 1
Cat 1 = projet de soins palliatifs inopportun Cat 3 = projet de soins palliatifs conseillé
Cat 2 = projet de soins palliatifs a évaluer Cat 4 = projet de soins palliatifs vivement recommandé
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MALADIES LIMITANT L’'ESPERANCE DE VIE

1.1 En cas de pathologie oncologique ou hématologique :

O

O
O

= Demander I'avis de I'oncologue ou de ’hématologue du patient
Refus ou contre-indication a poursuivre un traitement oncologique, ou poursuite du
traitement a visée purement symptomatique
Score ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group) = 3
Maladie hématologique qui ne peut étre traitée que par la greffe chez un patient qui ne peut
étre greffé

1.2 En cas de pathologie cardiaque ou pathologie vasculaire périphérique :

O

OO0 OO

Dyspnée chronique, hospitalisations répétées, mauvaise compliance au traitement
médicamenteux

Syndrome cardio-rénal

Insuffisance coronaire significative et non traitable, accompagnée de symptémes présents au
repos et aggravés au moindre effort

Maladie valvulaire sévére, HTP (PAP systolique > 60 mmHg)

Maladie vasculaire périphérique sévére et inopérable ou refus d’amputation de la part du
patient

1.3 En cas de pathologie respiratoire :

O

O O O O ©O

@)

Maladie respiratoire chronique sévére et accompagnée d’une dyspnée chronique au repos ou
au moindre effort

Insuffisance respiratoire hypoxémiante chronique (PaO; < 60 mmHg a l'air ambiant) ou
mauvaise tolérance a I’hypoxémie

Insuffisance respiratoire hypercapnique chronique gui nécessite une ventilation non-invasive
ou invasive

BPCO gold il ou IV avec exacerbations répétées ou nécessitant une hospitalisation pour
acidose respiratoire

3 hospitalisations en 12 mois avec un passage a I'USI et/ou nécessitant une ventilation invasive
ou non-invasive

Signes et symptdmes d’une insuffisance cardiaque droite ou associée a I’anorexie (BMI < 17,5
kg/m?)

Oxygéno-dépendance, cortico-dépendance

1.4 En cas de pathologie rénale :

O
O
O

Stade terminal de I'insuffisance rénale chronigue (GFR < 15ml/min/1.73m?), traitée ou non par
dialyse et accompagnée d’une détérioration de I'état de santé

Maladie rénale terminale associée a des nausées, vomissements, anorexie (BMI < 17,5 kg/m?),
prurit, surcharge hydrique réfractaire sans projet de dialyse

Insuffisance rénale aigué compliquant une maladie incurable ou un traitement chez un patient
dont le pronostic de vie est limité

1.5 En cas de pathologie digestive ou hépatique :

O

O O 00

Cirrhose grave décompensée (Child Pugh B ou C/MELD > 20) avec échec du traitement médical
et contre-indication a |a transplantation hépatique ou mauvaise compliance thérapeutique
Insuffisance hépatique aigué sur fond chronique (MELD > 20)

Hémorragie, occlusion ou perforation du tube digestif d’origine non néoplasique avec échec
ou contre- indication a un traitement médical et/ou chirurgical

Ascite récurent ou résistant aux diurétiques, liquide d’ascite infecté, encéphalopathie
hépatique, sarcopénie

Syndrome hépato-rénal, hypertension portale
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O Contre-indication au TIPS (shunt intrahépatique par voie transjugulaire) : insuffisance
cardiaque, hypertension artérielle pulmonaire sévére, encéphalopathie hépatique,
polykystose hépatique

1.6 En cas de pathologie neurologique/démence :
QO Altération irréversible et sévére des capacités fonctionnelles et / ou cognitives et / ou de I'état
de conscience (en I'absence de drogue sédative), malgré une thérapie optimale
Exemples :
o GSC < 8 chez un patient sans sédation et sans évolution = 7 jours
o Démence avec altération de I'état fonctionnel (index de Barthel < 60) et nécessité
d’aide importante
o Trouble cognitif grave nécessitant un placement en MRS
Parkinson, sclérose en plagues : demander |'avis du neurologue référent du patient
Etat végétatif post-anoxique > 1 mois, état végétatif post-traumatisme > 12 mois
Maladie neurclogique chronique associée a une insuffisance respiratoire (ex : sclérose latérale
amyotrophique sans projet de trachéotomie)

000

1.7 En cas d’atteinte neurologique aigué majeure :
O Traumatisme cranien grave avec HTIC réfractaire
O Encéphalopathie hypoglycémique
O Encéphalopathie anoxique (post arrét cardio-respiratoire) : temps de no flow > 3min, temps
de low flow > 60min, facteurs NSE (Neuron Specific Enolase) a 48 etfou 72h > 60 ng/L,
décérébration, myoclonies dans les 96h, apnées
O Hémorragie intra-cérébrale avec ventilation mécanique invasive et GCS < 8 pendant 10 jours

1.8 En cas de syndrome gériatrique/fragilité :

O Score CFS (Clinical Frailty Scale) > 6 avec au moins un des quatre critéres suivants :
o Incontinence urinaire et fécale (indépendamment d’une chirurgie)
o Perte définitive de I'appétit, ou perte de poids =2 10% en 1 mois, ou indice de masse

corporelle < 18 kg/m?, ou albuminémie < 30gr/litre

o Incapacité a parler, a communiguer et a reconnaitre ses proches
o Dysphagie irréversible et pneumanies d’aspiration récidivantes

O Escarre, infection récurrente

1.9 En cas de syndrome de défaillance multiviscérale :
O Prolongé : continue a se dégrader > 72h malgré un ou plusieurs support(s)
O = 3 organes (cosur, poumons, reins, foie, cerveau, estomac/intestin, pancréas, sang
(coagulation/plaguettes)) +/- un support (épuration extra-rénale, ECMO, ...)
O PaFi < 300, plaguettes < 100.000/mm?, créatinine > 2 mg/dL, bilirubine totale > 2 mg/dL,
vasopresseurs, lactates

1.10 En cas de pathologie infectieuse :
O Rage
O Maladie de Creutzfeldt-Jakob
O Endocardite ne répondant pas au traitement
O Autre eXCeption : ... ceevvviesiiiessesiessiaeess

1.11En cas de pathologie psychiatrique :
= Demander I'avis du psychiatrique/psychologue référent du patient
O Lourd traitement psychotrope non toléré ou non suivi

1.12 Inéligible pour une transplantation d’organe :
O Etat polyvasculaire, cancer, refus équipe de greffe
O AULIE & oo s s s bt

1.13 Une autre pathologie incurable et évolutive sans possibilité de rétablissement ou de
stabilisation qui n’est pas mentionnée aux points 1.1 a 1.12.
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ANNEXES
Score ECOG :

Entierement actif, capable d’effectuer les mémes activités pré-morbides sans
restriction

Restreint dans ses activités physiques, mais ambulatoires et capables d’effectuer des
1 | activités légéres ou sédentaires, par ex. : travaux ménagers légers ou taches
administratives

Ambulatoire et capable de s’occuper de lui, mais incapable d'effectuer des activités.
Debout > 50% de la journée

3 | Capable de soins limités, alité ou au fauteuil > 50% de la journée

Complétement handicapé, ne pouvant s’occuper de lui. Totalement confiné au lit ou
au fauteuil

5 | Déces

0

Index de Barthel :

Indépendant. Capable de se servir des instruments nécessaires. Prend ses repas

1. Al ‘en un temps raisonnabl a0
Besoin d'aide par exemple pour coupe 5
2. Bain Possible sans aide 5
3. Contl Aucun accident 10
rectale Accidents occasionnels 5
4. Continence Aucun accident 10
urinaire Accidents occasionnels 5
N'a pas besoin de fauteuil roulant. Indépendant pour une distance de 50m,
éventuellement avec des cannes
5. Déplacements | peyt faire 50 m avec aide
Indépendant pour 50 m dans une chaise roulante, si incapable de marche 5
Indépendant. Peut se servir de cannes. 10
6. Escaliers
A besoin d'alde ou de surveillance 5

dépendant. Attache ses ch Attache sais boutons. Met ses bretelles | 10

7. Habillement  |"p hegoin d’aide, mais fait au moins la moitié de la tiche dans un temps

Se lave le visage, se coiffe, se brosse les dents, se rase. Peut brancher un rasoir
8. Soins personnels

électrique
Indépendant. Se sert seul du papier hygiénique, chasse d'eau 10
9. Toilettes A besoin d'aide pour I'équilibre, pour ajuster ses vétements et se servir du g
papier hygiénique
Indépendant, y compris pour faire fonctionner une chaise roulante. 15
m'“::’::::::lm Surveillance ou aide minime, 10
Capable de s’asseoir, mais a besoin d'une aide maximum pour le transfert 5

Score TOTAL (max=100) :

Echelle CFS :

1 Trés en forme - Personnes qui sont robustes, actives,
de

4 fragile - pour
et ok les soins personnels, quelle que soit la cause (physique
réguiierement. lis sont parmi les pius en forme de leur age. S0 COgRRVe). MAKGEe 1011 906 Seimbiert SHDISE A f0rt

pas un risque élevé de décéder (dans les prochains 6

mois).
2 Bien - qui ne aucun sy de 8 Trés fragile - la
maladie active mais sont moins en forme que la catégorie fin de vie T elles ne pas

1. Font souvent, des exercices ou sont trés actives par
période. (par exemple des variations saisonniéres)

récupérer méme d'une maladie mineure/ maladie légére.

9 En phase terminale - Approchant la fin de vie. Cette
3 Assez blen - dont les pi les ayant une de
sont blen contrdiés, mais ne sont pas régul vie < 6 mols, qui sinon ne sont pas traglies de fagon
actives au-deld de la marche quotidienne. évidente.
4 - Sans étre des autres pour
l'aide souvent leurs limitent leurs Classification de la fragilité des p de
activités. Une plainte fréquente est d'étre ralentie et/ou
d'étre fatiguée pendant la journée. Le degré de fragiiité comespond au degré de démence.

Les de légére inclus : I'oubli des

5 Légérement fragile - Personnes qui ont souvent un
ralentissement plus évident, et ont besoin d'aide dans les
activités d'ordre élevé de la vie quotidienne (finances,
transport, grosses taches ménageres, médicaments).
Généralement, la fragilité légére empéche progressivement
de faire les courses, de marcher seul dehors, de préparer

détails d'un événement récent mais le souvenir que I'événement a eu
lieu, la répétition de la méme question / histoire et le retrait social.

Dans la démence modeérée, la memoire récente est ires aherée, meme
si les personnes peuvent bien se rappeler des événements de leur vie
passée. lis peuvent faire des soins personnels avec incitation,

!
t
t
A
f

les repas et de faire le ménage.
Dans la démence grave, elles ne peuvent pas faire les soins personnels

6 Modérément fragile - Personnes qui ont besoin d'aide sans aide

pour toutes les al et pour | de

la maison. A l'ntérieur, elles ont souvent des problémes
pour monter/descendre les escaliers, ont besoin d'aide pour
prendre un bain et pourraient avoir besoin d'une aide
minimale (&tre & coté) pour s'habilier.



Annexe 3 : Principales différences PICT — PICT-USI

o OUl

0 NON
. 2. Votre patient répond-il a plus de 2 indicateurs de fragilité mentionnés ci-dessous ? _
O Le patient reste au fauteuil ou au lit plus de la moitié de la journée, sans chance
d’amélioration.
O Perte pondérale = 5% en 1 mois ou = 10% en & mois ou un indice de masse
corporelle < 20 kg/m2 ou albuminémie < 35gr/litre.
O Douleur ou autre symptéme persistant et génant malgré une thérapie optimale
de I"affection incurable sous-jacente.

....... hiditd di pulmenaire. ol e oLk
o A 1 + g pul , patig

0 Au moins 2 hospitalisations imprévues ou 1 hospitalisation d’'une durée = 4
semaines, au cours des 6 derniers mois (éventuelle hospitalisation en cours
comprise).

o Intensification des soins infirmiers et/ou intervention hebdomadaire de plusieurs
professionnels de la santé de disciplines différentes (a domicile ou en MR-MRS).

0 Demande de soins palliatifs ou refus de (pour)suivre un traitement visant &
prolonger la vie de la part du patient (ou des proches si patient inapte).

ooul
O |NON

 ——

3. Votre patient présente-t-il au moins un des critéres d’incurabilité d’une affection
potentiellement mortelle ?

Cf. critéres 3.1. 4 3.9. détaillés en page 2.

3.1. En cas de pathologie oncologique ou hématologique

3.2. En cas de pathologie cardiaque ou pathologie vasculaire périphérique

3.3. En cas de pathologie respiratoire

3.4. En cas de pathologie rénale 0 NON

3.5. En cas de pathologie digestive ou hépatique . h L

3.6. En cas de pathologie neurologique +pathalogle "eur?lo-g'que 2lgU= majeure
+ syndrome de défaillance multiviscérale

3.7. En cas de syndrome gériatrique + pathologie psychiatrique

3.8. En cas de pathologie infectieuse + inéligible & une transplantation d’organe

3.9. Une autre pathologie incurable et évolutive sans possibilité de rétablissement ou

de stabilisation qui n"est pas mentionnée aux points 3.1a 3.8.

o oul

n‘est pas . & comme

pa’ tif.

Seriez-vous surpris si le patient décédait au cours de cette hospitalisation ?

O  NON a oul

Le patient est
identifié en

Le patient est
identifié en

Le patient est
identifié en

Le patient est

identifié en

catégorie 2 catégorie 1

catégorie 4 catégorie 3

Cat 1 = projet de soins palliatifs inopportun Cat 3 = projet de soins palliatifs conseillé
Cat 2 = projet de soins palliatifs a évaluer Cat 4 = projet de soins palliatifs vivement recommandé




Annexe 4 : Palliative care screening tool for patients admitted to an emergency department
intensive care unit (PCST)

Question 1: Does this patient have any of the following diagnoses?
a. Cancer with metastasis or extensive local invasion
b. Heart failure (NYHA functional classification Ill or IV)
c. Chronic obstructive pulmonary disease (GOLD classification Ill or IV)
d. Chronic kidney disease (dialysis and pre-dialysis stage) No Cat 1
——————————— (ategor
e. Cirrhosis (Child-Pugh classification B or C) gory
f. Advanced dementia with functional status impairment™®
g. Frailty syndrome in elderly
h. AIDS with functional status impairment*
i. Severe neurological disability with functional status impairment *
Yes
Yes
Question 2: Would you be surprised if this patient were to die in the next 12 months? r— Category 2
No
Yes
Question 3: Would you be surprised if this patient were to die during this hospitalization? ———» Category 3
No

» Category 4
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Annexe 5 : Planification et diagramme de Gantt

Date de débutfd _Durée (jours) 1 _Date de fin &

Demande au comité d'éthique 25/07/23 7 1/08/23
Recension de la littérature 1/08/23 7 8/08/23
Analyse des articles 8/08/23 7 15/08/23
Sélection des items 15/08/23 10 25/08/23
Premiére adaptation du PICT 25/08/23 20 14/09/23
Préparation des focus group 14/09/23 14 28/09/23
Focus group 28/09/23 21 19/10/23
Ré adaptation de I'outil 19/10/23 14 2/11/23
Rédaction de |a fiche signalétique patient 19/10/23 7 26/10/23
Validation avec représentant de chaque groupe 2/11/23 14 16/11/23
Formation des 6 infirmiers évaluateurs 16/11/23 10 26/11/23
Réunion avec les médecins responsables 16/11/23 14 30/11/23
Test + ré ajustement du PICT modifié 30/11/23 14 14/12/23
Application protocole validation échelle 29/01/24 60 29/03/24
Acquisition des données et analyse statistique 19/02/24 50 9/04/24
Rédaction 9/04/24 10 19/04/24
Conclusion 19/04/24 10 29/04/24,

2 1 2 1 3 2
Y0772 V0935 YUy V1255 V025 V035, V0575,

Demande au comité d'éthique %
Recension de la littérature %
Analyse des articles %
Sélection des items %
Premiére adaptation du PICT W
Préparation des focus group .
Focus group w#
Ré adaptation de I'outil V4
Rédaction de la fiche signalétique patient %
Validation avec représentant de chaque groupe V3
Formation des 6 infirmiers évaluateurs %
Réunion avec les médecins responsables V)
Test + ré ajustement du PICT modifié V4
Application protocole validation échelle i
Acquisition des données et analyse statistique V22274
Rédaction %

Conclusion %
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Annexe 6 : Criteres repris dans les échelles de la littérature

ECHELLES ECHELLES NON
ITEMS SOINS AIGUS  SOINS AIGUS
(n/7) (n/5)

MALADIES LIMITANT L’ESPERANCE DE VIE

Cancer avancé
Métastase, localement incurable ou agressif
Invasion locale étendue
Tumeur maligne active de stade IV
Rechute 7/7 4/5
Stade Il si cancer du poumon, du pancréas, de I'estomac,
de I'cesophage
Patient trop fragile pour le traitement, I'objectif du
traitement est le contréle des symptomes

BPCO avancé
Oxygéno-dépendance
Dyspnée chronique au repos
BPCO gold Ill ou IV
Exacerbations répétées
VEMS < 30% de la Valeur prédite
3 hospitalisations/12 mois
Signes et symptomes d’insuffisance cardiaque droite
Associée a I'anorexie
> 6 semaines de stéroides systémiques
Hypoxie persistante
Besoin de ventilation

5/7 4/5

Insuffisance rénale terminale
Dialyse ou stade de pré-dialyse ou refus de dialyse
Créatinine > 6mg/dL
Clairance de la créatinine < 10mL/min
GFR < 15mL/min/1.73m? 5/7 2/5
Nausées, vomissements, anorexie, prurit, surcharge
hydrique réfractaire
Contre-indication de greffe
Détérioration d’autres maladies

Insuffisance cardiaque avancée
Dyspnée chronique
Douleurs thoraciques
Fatigue au moindre effort
Insuffisance cardiaque NYHA Il ou IV
FE < 25% 5/7 3/5
Insuffisance coronaire significative
Hospitalisation répétée
Maladie valvulaire sévere
HTAP (PP > 60mmHg)
Insuffisance rénale associée
Maladie vasculaire périphérique grave et inopérable
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Insuffisance hépatigue terminale

Ascite récurrent, résistant aux diurétiques
Hémorragie gastro-intestinale

Encéphalopathie hépatique

Cirrhose Child-Pugh B ou C

Syndrome hépato-rénal

Hypertension portale

Contre-indication a la transplantation ou au TIPS
Carcinome hépatocellulaire stade C ou D

Démence avancé ou maladie du systeme nerveux central

Sclérose latérale amyotrophique

Antécédent d’accident vasculaire cérébral (état végétatif
persistant, absence d’amélioration dans les 3 mois,
démence, escarre, épisode fébrile récurrent)

Démence avec altération de I’état fonctionnel

Trouble cognitif grave (alité, incontinence, incapable de
s’alimenter, diminution de la fonction motrice > 25%,
dysphagie)

Pneumonies  d’aspiration  récurrentes, insuffisance
respiratoire, admissions multiple (> 3 en 12 mois)

Maladie de Parkinson (traitement moins efficace,
dyskinésie, chutes, dépression, anxiété)

Sclérose en plaques (dysphagie, déficience cognitive,
dysarthrie)

Démence (Barthel < 3, absence de conversation cohérente,
perte de poids, escarre, diminution de I'apport oral)
Fracture de fémur ou de la hanche

Fragilité

> 80 ans + minimum 2 comorbidités menacgant le pronostic
vital

Détérioration du score fonctionnel

Faiblesse, lenteur de la marche, diminution du poids,
épuisement, dépression

Escarre, infection récurrente, délire, dysphagie persistante,
chutes > 2

Syndrome de défaillance multiviscérale

Prolongé

> 3 organes défaillants, PaFi < 300, plaquettes <
100.000mm3, créatinine > 2mg/dL, bilirubine totale >
2mg/dL, vasopresseurs

Atteinte neurologique aigué majeure

Traumatisme du systéme nerveux central

Encéphalopathie post arrét cardio-respiratoire

Arrét respiratoire, état post anoxique

Hémorragie intra-cérébrale (avec ventilation mécanique,
encéphalopathie anoxique)

4/7

7/7

3/7

2/7

4/7

2/5

5/5

2/5

0/5

0/5
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Etat de conscience
Glasgow coma scale = 8 > 1 semaine chez un patient > 75
ans 2/7 0/5
Glasgow coma scale =3
Dysfonctionnement cognitif grave

BESOINS EN SOINS PALLIATIFS

Visites ou hospitalisations fréquente
= 2 visites aux urgences au cours des 6 derniers mois
Admission aux soins intensifs fréquente, > 3 admissions aux
soins intensifs durant la méme hospitalisation 6/7 2/5
Réadmission aux soins intensifs pour le méme diagnostic
dans les 30 jours

Symptomes incontrdlés physiques et psychologiques
Admission suite a ces symptomes
Douleur, dyspnée, dépression, fatigue

2/7 3/5

Déclin fonctionnel
Perte de mobilité, chute fréquente
Diminution de la nutrition, fragilité cutanée, comorbidités
Besoin croissant d’assistance, diminution de la réponse aux
traitements, diminution de la réversibilité
Perte de poids (> 10% en 6 mois)
Evénement sentinelle (chute grave, deuil, transfert en
maison de repos et de soins)
Albumine sérique < 25g/L
Assistance AVQ, échelle de performance médiocre, patient
déshydraté

3/7 5/5

Incertitude, désaccords objectifs de soins
Conflit sur la décision de ne pas réanimer ou sur le
traitement envisagé
Nécessité de clarifier les objectifs
Désaccord entre le patient et le personnel et/ou la famille
Désaccord de la famille avec les directives anticipées du
patient

4/7 1/5

Envisager un appareillage
Gastrostomie percutanée, trachéostomie
Epuration extra-rénale, LVAD, défibrillateur 2/7 1/5
Transplantation de moelle osseuse

Durée de séjour
Séjour aux soins intensifs > 7-14 jours
Séjour aux soins intensifs > 1 mois

L. L . R L 3/7 1/5
Admission aux soins intensifs aprés une hospitalisation = 10
jours
Soutien social limité
2/7 2/5

Sans-abrisme, maladie mentale, stress familial



Détresse émotionnelle de la famille ou substitut

Demande de soins palliatifs de la part du patient, de la famille

ou du représentant légal
Demande du patient a limiter I'effort thérapeutique ou
choix de ne pas commencer un nouveau traitement

Ventilation mécanique
Ventilation mécanique invasive = 7 jours

Lieu de vie
Admission depuis une maison de repos et de soins ou
établissement de soins de longue durée
Infirmiers a domicile

Transplantation d’organe
En attente ou inéligible pour une transplantation d’organe
solide

1/7

1/7

1/7

0/7

5/5

0/5

1/5

1/5
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Annexe 7 : TABLEAU DES 3 FOCUS GROUP - MALADIES LIMITANT L’ESPERANCE DE VIE

ITEMS OUTIL 1¢* FOCUS GROUP 2¢ FOCUS GROUP 3¢ FOCUS GROUP
PATHOLOGIE ONCOLOGIQUE OU HEMATOLOGIQUE
Déclin fonctionnel lié a Iévolution Ok - Evaluer objectivement le déclin
tumorale ou a une complication fonctionnel
médicale ou chirurgicale
Refus ou contre-indication a poursuivre Utiliser I'échelle ECOG ou KPS - Trés important de garder «ce - Ok
un traitement oncologique, ou pour juger de la faiblesse du gue le patient souhaite » - Se référer a l'oncologue du
poursuite du traitement a Vvisée patient patient

purement symptomatique, patient trop
faible pour le traitement

Métastase, localement incurable ou
agressif, invasion locale étendue

Tumeur maligne active de stade IV ou
tumeur de stade Il si cancer du
poumon/pancréas/estomac/cesophage

Récidive

Syndrome myélodysplasique a haut
risque de transformation leucémique
avec contre-indication a la greffe
médullaire ou syndrome

La notion de  métastase
n’implique la notion de palliatif

Stade IV = cancer métastatique,
redite avec le point précédent
Les stades different d’un cancer a
I'autre

La récidive peut étre locale donc
non approprié dans ce cadre

Critere obsolete

Le pronostic differe du type de
malade hématologique, de Ia
ligne de traitement et des

Dépend de la localisation de la
tumeur = avis de I'oncologue du
patient

Evolution de la médecine trop
rapide que pour définir des
stades par rapport au type de
cancer > éviter de parler de

stade pour que [loutil soit
pérenne

Différent selon les lignes de
traitement > avis de

I’'hématologue du patient
Plus de ligne de traitement

La gravité des métastases est
tres  différente  selon la
localisation

Ne pas parler de stade car par
exemple, la plupart des tumeurs
opérés sont de stade IV
Evolution de la médecin tres
important donc le pronostic a

moyen terme s’est bien
amélioré
Demander I'avis de I'oncologue
du patient
La récidive dépend de |Ia
présence d’option

thérapeutique = absence d’un
projet a visé thérapeutique ?
Maladie qui ne peut étre traitée
que par la greffe et le patient est
non greffable - rendre dans le
2¢ item
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myélodysplasique compliqué d’une
neutropénie ou d’une thrombopénie
sévere et persistante

Insuffisance cardiaque NYHA lil ou IV

Maladie des coronaires étendue
(insuffisance coronaire significative) et
non traitable, accompagnée de
symptomes présents au repos et
aggravés au moindre effort

FE < 25%

Dyspnée chronique, fatigue au moindre

effort, hospitalisations répétées,
insuffisance rénale
Maladie valvulaire sévére, HTAP

(pression pulm.>60mmHg)

Maladie vasculaire périphérique sévere
et inopérable

comorbidités du patient = avis
de I'hématologue du patient

Insuffisance  cardiaque  qui

impact d’autres organes :
syndrome cardio-rénal
Antécédents de chirurgie

cardiaque et vasculaire

Ok

Il faut suivre I"évolution de la FE
plutét que de parler d’un chiffre
arbitraire

Syndrome cardio-rénal remplace
I'insuffisance rénale

Parler d’hypertension
pulmonaire car il existe plusieurs
types

Ok

Spécialité

tres  spécifique :
impossible de poser des criteres
précis

PATHOLOGIE CARDIAQUE OU VASCULAIRE PERIPHERIQUE

Evolution de la médecine
(nouveau médicament) donc
difficile de prédire les pronostics
selon les stades NYHA

Avis du cardiologue du patient

Ok

Non pertinent

Ok

Ok

NYHA Il ou IV : ok

Maladie pluri tronculaire déja
opérée ou qu’on ne peut opérer
ou gu’on ne peut stenter

Ne pas en parler, ¢a differe
d’une personne a I'autre

Timing de la FE, évolution de la
FE

Pertinent et associé a
I'insuffisance cardiaque NYHA III
oulV

Rajouter la mauvaise
compliance au traitement

Parler d’hypertension
pulmonaire post capillaire (sur la
décompensation cardiaque)
Refus d’amputation du patient
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Maladie respiratoire chronique sévere
et accompagnée d’une dyspnée
chronique au repos ou au moindre
effort entre les périodes d’exacerbation

BPCO gold Ill ou IV, exacerbations
répétées ou 3 hospitalisations en 12
mois

Signes et symptomes d’une insuffisance
cardiaque droite

Associée a Il'anorexie (BMI < 17,5
kg/m?)

Hypoxie persistante

Besoin d’une oxygénothérapie au long
cours, oxygéno-dépendance, ou d’une
ventilation (invasive ou non invasive),
ou contre- indication a ces traitements

Maladie rénale chronique de stade 4 ou
5 (ou FG < 30ml/min ou 15 mL/min),
traitée ou non par dialyse et

PATHOLOGIE RESPIRATOIRE

Retirer les périodes
d’exacerbation car repris dans le
point de la BPCO

BPCO et une seule hospitalisation
avec acidose respiratoire est
suffisant

Ok

Ok

Insuffisance respiratoire
hypoxémiante chronique (Pa0; <
60 mmHg a I'air ambiant)
Insuffisance respiratoire
hypercapnique chronique -
nécessite une ventilation
invasive ou hon

Pas de contre-indication donc a
retirer

Redite avec I'insuffisance
respiratoire hypercapnique

Préciser le lieu de
I’hospitalisation : USI ou non

3 hospitalisations en 12 mois
avec un passage a I'USI ou
hospitalisation nécessitant une
ventilation non-
invasive/invasive

Ok

Ok

Préciser I'’hypoxémie et le litrage
d’oxygene

Oxygéno-dépendance : ok

PATHOLOGIE RENALE

FG < 30mL/min

Mail néphrologue 1 :

FG < 30mL/min = déja tres
avancé

Rajouter: pas de projet de
greffe ou patient inéligible a la
greffe

Ok

Mauvaise tolérance a
I’"hypoxémie persistante

La FG ne doit pas avoir d’'impact
Parler de maladie rénale
terminale avec symptémes pour
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Stade terminal: GFR < 15

mL/min/1.73m?

accompagnée d’une détérioration de -
I’état de santé

- Clairance de la créatinine est a
préférer

Créatinine sérique > 6mg/dL ou
clairance de la créatinine < 10mL/min

- Ok
Contre-indication, arrét ou refus de
dialyse Mail néphrologue 1 :
- Appréciation avec le patient

- Ok
Associée a des nausees, vomissements,

anorexie (BMI < 17,5 kg/m?), prurit,
surcharge hydrique réfractaire

- Repris dans un point suivant
- Critére oncologique, pathologie
récidivante = contre-indications a
la greffe
Contre-indication a la greffe

Appel néphrologue 2 :

Stade 4: GFR entre 30 et 15
mL/min

Stade 5: GFR < 15 mL/min 2>
choisir cela

Clairance de la créatinine est a
préférer
Clairance de
30mL/min

la créatinine <

Appel néphrologue 2 :

GFR a préférer : MDRD au labo
La formule (cockcroft) de Ia

clairance est obsolete = ne
parler que de la GFR
Cl dialyse pas d’acces

vasculaire, état hémodynamique
instable

Appel néphrologue 2 :

Associé a 'anémie

Etat polyvasculaire, refus équipe
de greffe = contre-indications a
la greffe

Appel néphrologue 2 :

Age (< 70 ans), status cardio-
vasculaire, status oncologique,
thrombose veine cave inférieure
(vasculaire), interdit

laquelle il n’y a pas de projet de
dialyse

Clairance de la créatinine est a
préférer mais étre prudent
suivant le type de patient
(personne agée, jeune, musclé)

Ok, voir premier point

Ok
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Insuffisance rénale aigue compliquant
une maladie incurable ou un traitement
chez un malade dont le pronostic de vie
est limité

Cirrhose grave décompensée (Child
Pugh B ou C) avec échec du traitement

médical et contre-indication a la
transplantation hépatique

Hémorragie, occlusion ou perforation
du tube digestif d’origine non
néoplasique avec échec ou contre-

indication a un traitement médical
et/ou chirurgical

Ascite récurent ou résistant aux
diurétiques, encéphalopathie
hépatique

Syndrome hépato-rénal, hypertension
portale

Contre-indication au TIPS (shunt
intrahépatique par voie transjugulaire)

d’immunosuppresseurs, non
motivation du patient

Ok
PATHOLOGIE DIGESTIVE OU HEPATIQUE
- Utiliser un score pour
I'insuffisance hépatique
chronique aigué (CLIF C ACLF)
Ok

Juste, important

Important - Syndrome hépatorénal: trés
important car mort dans les 6
mois si pas de greffe

Important - Important

Mauvaise
thérapeuthique
Mail gastro-entérologue : MELD
> 20 ou Child PughBou C

compliance

récurrente  sur
varices

Hémorragie
rupture de
cesophagiennes

Mail gastro-entérologue : Ascite
récurrente, infection du liquide
d’ascite, altération des fonctions
cognitives, sarcopénie = trés
importants

Hypertension  portale avec
multiple ligatures de varices
Mail gastro-entérologue
syndrome hepatorénal = tres
important

Ok
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Carcinome hépatocellulaire de stade C
(stade avancé) ou D (stade terminal)

Altération irréversible et sévere des
capacités fonctionnelles et / ou
cognitives et / ou de Ilétat de
conscience (GCS = 8 pendant > 1
semaine chez le patient de plus de 75
ans ou GCS = 3), malgré une thérapie
optimale

Trouble cognitif grave (alité,
incontinence, incapacité de
s’alimenter, diminution de la fonction
motrice de 25%, dysphagie, pneumonie
d’inhalation récurrente)

Démence avec altération de ['état
fonctionnelle : score de Barthel < 3, pas
de conversation cohérente, perte de
poids, escarre, diminution de I'apport
oral

Repris dans les
oncologiques

pathologies

Redite pathologie oncologique
donc a supprimer pour alléger
I'outil

PATHOLOGIE NEUROLOGIQUE/DEMENCE

GSC = 8 chez un patient sans
sédation

A rajouter: présence ou non
d’'une  déclaration anticipée
d’euthanasie

Appel neurologue :

GSC = 8 chez un patient sans
sédation sans évolution durant
une semaine

Déficit moteur tres étendu

Se regroupe avec le premier item

Appel neurologue :

Rappel 1°" point

Ok

Etat de conscience sans drogue
sédative

Préciser Iirréversibilité de la
pathologie neurologique sous-
jacente

Carcinome hépatocellulaire sur
cirrhose au stade avancé sans
projet de greffe

C’est une redite des pathologies
oncologiques

A rajouter : refus du patient a
toute thérapeutique en
I"absence de pathologie
psychiatrique

Absence de thérapeutique
envisageable par le neurologue
référent du patient

Trouble cognitif grave
nécessitant un placement en
MRS

Démence avec nécessité d’aide
importante (échelle de Katz)
Préciser les répercussions sur
I’état fonctionnel
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Dysarthrie progressive rendant Ia
parole difficile a comprendre, ou
dysphagie irréversible et responsable

de pneumonies d’aspiration
récurrentes
Sclérose latérale = amyotrophique

(maladie de Charcot)

Sclérose en plaque: dysphagie,
déficience cognitive, dysarthrie

Parkinson : traitement moins efficace,
dyskinésie, chutes, dépression, anxiété

Accident vasculaire cérébral: état
végétatif persistant, absence
d’amélioration dans les 3 mois,
démence post-AVC, escarre, épisode
fébrile récurent

Associée a une insuffisance
respiratoire, admission multiple (> 3
hospitalisations en 12 mois), fracture
du fémur ou de la hanche

- Pas suffisant en critére seul

Appel neurologue :
- Déficit moteur étendu
- Pas suffisant en critére seul

Appel neurologue :
- Déficit moteur étendu

- Pas suffisant en critére seul
Appel neurologue :

- Trouble déglutition

- Limitation de la mobilité

- Ok

Appel Dr Lardinois :
- Ok

- Ok

Dépend de la gravité et de
I’'avancement de la maladie
Refus de trachéotomie de la part
du patient

Dépend de la gravité et de
I’'avancement de la maladie
Plusieurs formes existantes donc
faire appel au neurologue du
patient

Se baser sur l'autonomie du
patient avant son admission

Ok : 3 mois semble un bon délai,
le reste est futile

Cela dépend du type de
pathologie neurologique : aigué
(trauma cranien sur AVP) ou
chronique (parkinson)

Ne pas parler de dysarthrie

SLA sans projet de trachéotomie
Demander I'avis au neurologue
référent du patient

Demander I'avis au neurologue
référent du patient

Demander I'avis au neurologue
référent du patient
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Traumatisme du systéeme

central

Encéphalopathie post arrét -cardio-

respiratoire

Arrét respiratoire

Etat post arrét cardio-respiratoire

nerveux

ATTEINTE NEUROLOGIE AIGUE MAJEURE

Dépend de la Iésion

Appel neurologue :

Lésion axonale diffuse

Lésion médullaire haute (atteinte
diaphragmatique)

AVC tronc cérébral > 3 mois sans
mauvaise évolution
Dans les 3 jours =
important
Encéphalopathie  post arrét
cardio-respiratoire associée a des
myoclonies au 28-3¢ jours

A rajouter: encéphalopathie
hypoglycémique

critére

Dépend du type de lésion
Traumatisme physique

Potentiel de récupération a
moyen-long terme médiocre

Repris dans I'état post ARCA

Préciser I'étiologie

Pertinent car les taux de réussite
et de survie sont limités apres
une RCP

EEG altéré avec avis du
neurologue

Temps de no flow > 3min (car Cl
3 'ECMO-VA)

Temps de low flow > 60min (car
Cla 'ECMO-VA)

Décérébration

Facteurs NSE (Neuron Specific
Enolase) a 24-72h > 33 ug/L
Refus d’appareillage du patient
ou de la famille

Non pertinent, patient-
dépendant, trop générique
Traumatisme cranien grave avec
HTIC réfractaire

Redite dans I'état post ARCA

Repris dans le point suivant

Coma de grade 4 ou 5, EEG
altéré, NSE > 33 a 48-72h, arrét
respiratoire (apnées),
encéphalopathie anoxique
L’encéphalopathie anoxique
remplace I'état post ARCA
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Hémorragie intra-cérébrale avec
ventilation mécanique ou
encéphalopathie anoxique

Incapacité de se déplacer, de s’habiller,

de se laver et de manger sans

I'assistance d’un tiers associé avec au

moins un des six critéres suivants :

o Incontinence urinaire et fécale

o Refus alimentaire et/ou refus de
soins persistant

o Perte définitive de I'appétit, ou
perte de poids 2 10% en 1 mois, ou
indice de masse corporelle < 18
kg/m?, ou albuminémie <

30gr/litre

o Incapacité a parler, a
communiquer et a reconnaitre ses
proches

o Antécédents de chutes répétées (>
2) ou d’une chute compliquée
o Dysphagie irréversible et
pneumonies d’aspiration
récidivantes
> 80 ans + minimum 2 comorbidités
menagant le pronostic vital

Epuisement, dépression, escarre,

infection récurrente, délire

Ok

SYNDROME GERIATRIQUE/FRAGILITE

Evaluer  l'autonomie  avec
I’échelle de Katz

Le poids est faussé a I’'USI : poids
sec ou pas

Cause de la perte/prise de poids
Pré albumine est a préférer car
c’est un reflet chronique de la
nutrition

Demander l'avis du médecin
traitant

Se renseigner sur les souhaits du
patient

Apprécier la perte d’autonomie
apres I'hospitalisation

Ne pas parler d’age car c’est trop
subjectif

Analyser les ressources
disponibles du patient pour
apres I'hospitalisation

Encéphalopathie anoxique
reprise dans le point précédent
Hémorragie intra-cérébrale avec
ventilation mécanique invasive
et GCS < 8 pendant 10 jours

Albumine est a préférer car la
majorité des patients
hospitalisés a I'USI a une pré-
albumine basse
Incontinence
d’une chirurgie
Echelle CFS> 6
Supprimer les chutes car les
étiologies peuvent étre diverses
Refus de soins repris dans les
indicateurs généraux

1 des 4 criteres car refus et
antécédents de chute a
supprimer

Incapacité a reconnaitre ses
proches : important

indépendante

Ne pas parler d’age car
I’évolution de la médecine va
permettre d’augmenter cette
notion

Dépression et délire repris dans
les pathologies neurologiques
Escarre tres important
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Prolongé

> 3 organes défaillants

PaFi < 300, plaquettes < 100.000/mm?3,
créatinine > 2 mg/dL, bilirubine totale >
2 mg/dL, vasopresseurs

Une infection ne répond pas aux
traitements

SYNDROME DE DEFAILLANCE MULTIVISCERALE

Suivre I'évolution dans letemps - Malgré  support et sans
amélioration dans les 7 a 10 jours

- =3+/-unsupport

Préciser les doses de

vasopresseurs

Critéres biologiques
rapportant fort au SOFA

se -

PATHOLOGIE INFECTIEUSE

Trop vague - Peut évoluer vers le MOF donc

redite

- Critére pouvant se retrouver
dans toutes les pathologies

- Rage = exception car on ne sait
rien faire = peut étre repris dans

le dernier point

Patient continue a se dégrader
de facon prolongée > 72h
Etiologie du MOF

Degré d’assistance (épuration
extra-rénale, ECMO, ...)

Préciser les organes: coeur,
poumons, reins, foie, cerveau,
estomac/intestin, sang
(coagulation/plaquettes)
Rajouter : présence de lactates
Semblable au score SOFA

Exception : endocardite qui ne
répond pas au traitement

EN ATTENTE OU INELIGIBLE A UNE TRANSPLANTATION D’ORGANE SOLIDE

OK - Repris dans beaucoup de
pathologie donc choisir ou le

mettre

Supprimer le « en attente » car
la personne sur liste doit
bénéficier d’un support maximal
Supprimer le « solide » car ¢a
peut étre aussi des cellules
souches

AUTRE PATHOLOGIE INCURABLE ET EVOLUTIVE SANS POSSIBILITE DE RETABLISSEMENT OU DE STABILISATION QUI N’EST

PAS MENTIONNEE AUX POINTS 1 A 11

Nécessaire - Nécessaire

Nécessaire
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Rajouter le critéere de maladie
psychiatrique : demander l'avis
du psychiatre référent du
patient, lourd traitement
psychotrope
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Annexe 8.1 : Demande d’avis au Comité d’Ethigue Hospitalo-Facultaire Universitaire de Liége

¢ LIEGE université
Médecine

Sciences de la
santé publique

Demande d’avis au Comité d’Ethique dans le cadre des mémoires des étudiants
du Master en Sciences de la Santé publique
(Version finale acceptée par le Comité d’Ethique en date du 06 octobre 2016)

Ce formulaire de demande d’avis doit étre complété et envoyé par courriel a mssp@uliege.be.
Si I'avis d’'un Comité d’Ethique a déja été obtenu concernant le projet de recherche, merci de

joindre I'avis regu au présent formulaire.

1. Etudiant-e (prénom, nom, adresse courriel) : Eloise BELOT, eloisebelot@hotmail.com

2. Finalité spécialisée : Master en Sciences de |la Santé publique, finalité « patient critique »

3. Année académique : 2023-2024

4. Titre du mémoire : L'identification du patient palliatif aux soins intensifs

5. Nom du Service ou nom du Département dont dépend la réalisation du mémoire :
Département des Sciences de la Santé publique

6. Nom du/de la Professeur-e responsable du Service énoncé ci-dessus ou nom du/de la
Président-e de Département : Anne-Francois DONNEAU

7. Promoteur-trice's (titre, prénom, nom, fonction, adresse courriel, institution) :
a. Dr. |Nicolas LEJEUNE, neurologue et chercheur en neurosciences,

Nicolas.lejeune@uliege.be, CHN William Lennox et Université de Liége

b. Dr, Florence HUBERT, néphrologue et soins palliatif,

florence.hubert@chuuclnamur.uclouvain.be, CHU-UCL Namur site Godinne

8. Résumé de |"étude

a. Objectifs
Trois objectifs découlent de cette étude et de cette question de recherche : « Comment

améliorer l'identification du patient palliatif admis de maniére non programmée dans un
service de soins intensifs ? ». Le premier objectif est d’identifier les critéres potentiels d’un
patient palliatif hospitalisé dans un service de soins intensifs via une recension de la littérature
et trois focus group. Le second est de modifier les items de I'algorithme PICT afin que ceux-ci
correspondent aux caractéristiques des soins intensifs en conservant la sensibilité et la
spécificité initiales du PICT. Le troisieme objectif est de tester et valider ce nouvel outil au sein

des trois services de soins intensifs du CHU-UCL Namur site Godinne.
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b. Protocole de recherche (design, sujets, instruments, etc.) (+/- 500 mots)
Afin de répondre aux objectifs formulés ci-dessus, une approche quantitative est

envisagée.

Ce mémoire est divisé en deux étapes: |'adaptation de l'outil PICT et ensuite la
validation de celui-ci au sein des trois services de soins intensifs du CHU-UCL Namur site de
Godinne.

Premiérement, une recension de la littérature sera réalisée afin de modifier I'outil : les
études et articles scientifiques retenus dateront de moins de dix ans. Ensuite, minimum trois
focus group, composé chacun de cing personnes, seront effectués afin d’obtenir un consensus :
médecins spécialisés en soins aigus (intensiviste, urgentiste, anesthésiste), médecins spécialisés
en soins palliatifs, autres médecins spécialistes (oncologue, cardiologue, hématologue,
neurologue, pneumologue, ...), infirmiers spécialisés en soins palliatifs, infirmiers spécialisés en
soins intensifs et aide médicale urgente seront consultés. L’objectif est d'approcher un large
panel d’experts.

Deuxiémement, une étude de validation prospective sera réalisée pour valider I'outil
PICT modifié. Les patients seront recrutés via un échantillonnage non probabiliste de
commodité de janvier 2024 a mars-avril 2024 au sein des trois services de soins intensifs CHU-
UCL Namur site Godinne (service USI A, service USI B et service USI D) en province de Namur
(Belgique). Il n"y a pas de spécificité propre a chaque service de soins intensifs. Afin d'assurer
une haute sensibilité de l'outil et d’éviter les faux négatifs, peu de critéres d’exclusion sont
choisis. Effectivement, I'objectif est de dépister au minimum 80 patients. Néanmoins, trois
critéres d’exclusion sont volontairement repris : le patient et/ou sa famille ne parlant pas le
frangais, le patient admis aux soins intensifs de maniére élective, le patient ne souhaitant pas
communiquer a lI'équipe infirmiére son projet de soins. Les critéres d’inclusion sont les
suivants : le patient admis urgemment dans un des trois services de soins intensifs du CHU-UCL
Namur site Godinne, étre agé de 18 ans ou plus, I'absence de projet thérapeutique, I'absence
de suivi de I'équipe mobile de soins palliatifs.

Chaque patient sera dépisté grace a l'outil PICT modifié a son admission par deux
infirmiers différents (infirmier évaluateur + infirmier référent). Les critéres d'inclusion de ces
infirmiers évaluateurs sont les suivants : étre volontaire, &tre spécialisé en soins intensifs et
aide médicale urgente, étre formé a l'utilisation de F'outil PICT modifié et avoir un temps de
travail minimum de trois quarts temps. Un échantillon de six infirmiers sera choisi afin de ne
pas multiplier les erreurs de dépistage et de subjectivité.

La procédure de validation est |a suivante :

1. LU'outil PICT modifié sera appliqué deux fois sur le méme patient, dés son admission,
par deux infirmiers différents (un infirmier évaluateur et l'infirmier référent du
projet), le méme jour, avec un intervalle de temps maximum d’une heure, pour
évaluer la fiabilité inter-évaluateur.

2. Parallelement, le Palliative care screening tool et le palliative care screening tool for
patients admitted to an emergency department intensive care unit seront complétés
par linfirmier référent du projet dans le but d’évaluer la validité concurrente.

3. Pour terminer et afin d’évaluer la fiabilité intra-évaluateur, I'outil PICT modifié sera

complété une troisieme fois par l'infirmier référent dans un délai de trois a six

heures aprés la premiére évaluation, soit de I'admission.
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9. Afin de justifier si I'avis du Comité d’Ethique est requis ou non, merci de répondre par oui ou
par non aux questions suivantes :

1. L'étude est-elle destinée a étre publiée ? Oui

2. L'étude est-elle interventionnelle chez des patients (va-t-on tester l'effet d’une
modification de prise en charge ou de traitement dans le futur) ? Non

3. L'étude comporte-t-elle une enquéte sur des aspects délicats de la vie privée, quelles
que soient les personnes interviewées (sexualité, maladie mentale, maladies
génétiques, etc...) ? Oui

4, L'étude comporte-t-elle des interviews de mineurs qui sont potentiellement

perturbantes ? Non

5. Y a-t-il enquéte sur la qualité de vie ou la compliance au traitement de patients traités
pour une pathologie spécifique ? Non

6. Y a-t-il enquéte auprés de patients fragiles (malades ayant des troubles cognitifs,
malades en phase terminale, patients déficients mentaux, ...) ? Oui

7. S’agit-il uniguement de questionnaires adressés a des professionnels de santé sur leur
pratique professionnelle, sans caractére délicat (exemples de caractére délicat:
antécédents de burn-out, conflits professionnels graves, assuétudes, etc...) ? Non

8. Sagit-il exclusivement d’une enquéte sur [‘organisation matérielle des soins
(organisation d’hdpitaux ou de maisons de repos, trajets de soins, gestion de stocks,
gestion des flux de patients, comptabilisation de journées d’hospitalisation, colt des
soins, ...) ? Non

9. S’agit-il d’enquétes auprés de personnes non sélectionnées (enquétes de rue, etc.) sur
des habitudes sportives, alimentaires sans caractére intrusif ? Non

10. S’agit-il d’'une validation de questionnaire (ol I'objet de I'étude est le questionnaire) ?

Non

Si les réponses aux questions 1 a 6 comportent au minimum un «oui», il apparait

probablement que votre étude devra étre soumise pour avis au Comité d’Ethique.

Si les réponses aux questions 7 a 10 comportent au minimum un «oui», il apparait

probablement que votre étude ne devra pas étre soumise pour avis au Comité d’Ethique.
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En fonction de I'analyse du présent document, le Collége des Enseignants du Master en
Sciences de la Santé publique vous informera de la nécessité ou non de déposer le protocole
complet de I'étude a un Comité d’Ethique, soit le Comité d’Ethique du lieu ou la recherche est

effectuée soit, a défaut, le Comité d’Ethique Hospitalo-facultaire de Liége.

Le promoteur-trice sollicite I'avis du Comité d’Ethique car :

O cette étude rentre dans le cadre de la loi relative aux expérimentations sur la personne
humaine.

O cette étude est susceptible de rentrer dans le cadre de la loi relative aux expérimentations
sur la personne humaine car elle concerne des patients. Le Promoteur attend deés lors I'avis

du CE sur l'applicabilité ou non de la loi.

B cette étude ne rentre pas dans le cadre de la loi relative aux expérimentations sur la
personne humaine, mais un avis du CE est nécessaire en vue d'une publication

O Cette étude ne rentre pas dans le cadre de la loi relative aux expérimentations sur la
personne humaine et ne prévoit pas de faire I'objet d’'une publication

Date : _23/06/2023 Nom et signature du promoteur : Dr Nicolas Lejeune
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Annexe 8.2 : Avis favorable définitif du Comité d’Ethique Hospitalo-Facultaire Universitaire de
Liege

Comité d'Ethique Hospitalo-Facultaire Universitaire de Liege (707)

w LIEGE C-'-,a,cz__j

J université de Liége

Sart Tilman, le 11 juillet 2023
Madame le Prof. A-F. DONNEAU
Madame Eloise BELOT

SCIENCES DE LA SANTE PUBLIQUE
CHU B23

Concerne:  Votre demande d’avis au Comité d’Ethique
Notre réf: 2023/187

"L’identification du patient palliatif aux soins infensifs. "
Protocole : V1
Cher Collégue,

Le Comité d’Ethique constate que votre étude n'entre pas dans le cadre de la loi du 7 mai 2004 relative
aux expérimentations sur la personne humaine,

Le Comité n’émet pas d’objection éthique a la réalisation de cette étude.
Vous trouverez, sous ce pli, la composition du Comité d’Ethique.

Je vous prie d'agréer, Cher Collégue, I’expression de mes sgntiments les meilleurs.

Prof. V. SEUTIN
Présif:‘lr;'nt_: du Comité d’Ethique

f

Note: 'original de la réponse est envoyé au Chef de Service, uné copie & I"Expérimentateur principal.

C.H.U. de LIEGE - Site du Sart Tilman - Avenue de I'Hopital, 1 - 4000 LIEGE
Président : Professeur V. SEUTIN

Vice-Président : Professeur J. DEMONTY

Secrétaire exécutif : Docteur G. DAENEN

Secrétariat administratif : 04/323.21.58 - Coordination scientifique: 04/323.22.65
Mail ; ethigue@chuliege.be

Infos disponibles sur:http://www.chuliege.be/orggen.html#ceh
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Annexe 9: Avis favorable définitif du Comité

d’Ethique Hospitalo-Facultaire du CHU

UCL Namur — Site de Godinne

CHU
O iz

SITE DE GODINNE

COMITE D’ETHIQUE
HOSPITALO-FACULTAIRE

Président
Pr P. Evrard

Vice-président a la recherche clinique
Pr B. Krug

Vice-président a I'éthique

Yvoir, le 29/08/2023

Professeur Patrick HONORE
Soins Intensifs CHU UCL Namur, site Godinne

patrick.honore@chuuclnamur.uclouvain.be

M. D. Jacquemin

Secrétaire académique

cpi @ Mademoiselle Eloise BELOT
Pr Ch. Doyen

eloisebelot@hotmail.com

Secrétariat administratif

Tél : 432 (0)81 42 3064

Fax:+32 (0)81423023

Email :

comite.ethique.g@chuucinamur, uciouvain.be

CE/2023/FS

AVIS FAVORABLE DEFINITIF MEMOIRE

Concerne:

= N°interne CE Mont-Godinne : 138/2023

= NUB :B0392023000065

= Intitulé : Identification du patient palliatif aux soins intensifs : Comment améliorer
I'identification du patient palliatif admis de maniére non programmée dans un service de
soins intensifs ?

= |Investigateur responsable : Professeur Patrick HONORE, Chef de service des Soins Intensifs,
CHU UCL Namur, site Godinne

=  Mémoire en Santé Publique (Université de Liége) de Mademoiselle Eloise BELOT

=  Etude académique monocentrique

Cher Collégue,

Le Comité d'éthique du CHU UCL Namur, site Godinne, a pris connaissance de ['étude
susmentionnée. Nous avons examiné I'ensemble des documents suivants concernant cette
étude, y compris les documents modifiés suite aux remarques :

- Formulaire de soumission simplifiée - mémoire.
- Protocole.

- Sécurité des données.

- Assurance.

- Curriculum vitae Pr. P. Honore

- Curriculum vitae Mme Eloise Belot

En tant que comité d'éthique principal, selon les directives de la loi du 7 mai 2004, nous

donnons un avis favorable définitif sur ce projet.

Cependant, nous vous invitons a suivre le conseil des membres du Comité d’éthique sur la

question du consentement éclairé et vous incitons a le prendre en considération.

Il n'apparafit pas judiciable ni éthique d’en demander un mais plutét de faire exemption

compte tenu du fait que la demande :

- Risque de générer un biais entre les patients capables de le donner ou pas et ceux qui en
sont incapables.

CHU UCL NAMUR ASBL

Adresse de correspondance : avenue Docteur G. Thérasse, 1 - 5530 Yvoir (Belgique) - Tél. +32 (0)8142 2111
Siége social : avenue Docteur G. Thérasse, 1 - 5530 Yvoir (Belgique) - Tél. +32 (0)8142 21 11 - BE 641.733.885
www.chuuclnamur.be
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CHU

—UCL —

@ NAMUR

SITE DE GODINNE

COMITE D’ETHIQUE
HOSPITALO-FACULTAIRE

Président
Pr P. Evrard

Vice-président a la recherche clinigue
PrB. Krug

Vice-président a I'éthique
M. D. Jacguemin

Secrétaire académique
Pr Ch. Doyen

Secrétariat administratif

Tél.: +32 (0)81 42 30 64

Fax:+32 (0)81423023

Email :

comite ethique.g@chuucinamur.uciouvain.be

- Risque de fortement compliquer la mise en pratique de I'évaluation du patient dans le
contexte aigu et du délai d’inclusion requis.
- Laréponse des patients peut de plus étre considérée comme un consentement de facto.

L'accord du comité d’éthique pour cette étude est valable un an. Nous vous demandons de nous
informer si I'étude n’est pas initiée ou si I'étude ne démarre pas dans un délai d’'un an aprés
I'approbation. Si I'étude n’a pas débuté un an aprés |'approbation, cet avis n'est plus valable et le
projet devra étre resoumis.

MNous rappelons a I'investigateur qu’il est personnellement responsable de cette étude et que la
gestion de celle-ci doit se faire sous sa responsabilité propre et conformément a la loi du 30
juillet 2018 relative a la protection des personnes physiques a I'égard des traitements de
données a caractére personnel (GDPR). L'avis favorable donné par le comité d’éthique ne signifie

en rien qu’il en prend ou en partage la responsabilité.

La Commission vous demande, en outre, de veiller a informer clairement les participants sur
d'éventuels risques encourus ainsi gue sur toute investigation complémentaire qui ne serait pas
directement en rapport avec leur état de santé.
Aucune modification ni changement au protocole ne peut étre mis en route sans |'approbation
préalable écrite du comité d’éthique a I'amendement approprié, excepté les situations prévues
dans les bonnes pratiques cliniques (BPC/GCP).

Le Comité d’éthique du CHU UCL Namur, site Godinne, confirme qu’il est composé et exerce ses
activités dans le respect des lois et réglements applicables et selon les directives ICH/GCP.

Nous déclarons qu’aucun membre ayant un lien guelconque avec cet essai clinique ou le
promoteur n'a pris part a la délibération concernant cette étude.

Nous vous prions d'agréer, Cher Collégue, I'expression de nos sentiments les meilleurs.

K

/
Professeur B. KRUG
Vice-Président

a la recherche clinigue

Professeur P. EVRARD
Président

CHU UCL NAMUR ASBL

Adresse de correspondance : avenue Docteur G. Thérasse, 1 - 5530 Yvoir (Belgique) - Tél. +32 (0)8142 2111
Siége social : avenue Docteur G. Thérasse, 1 - 5530 Yvoir (Belgique) - Tél. +32 (0)81 42 21 11 - BE 641.733.885
www.chuuclnamur.be
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Annexe 10 : TABLEAU DES 3 FOCUS GROUP - INDICATEURS CLINIQUES GENERAUX DE GRAVITE OU DE PROGRESSION

ITEMS OUTIL

1°" FOCUS GROUP

2° FOCUS GROUP

3¢ FOCUS GROUP

Déclin fonctionnel :

o

Le patient reste au fauteuil ou au
lit plus de la moitié de la journée,
sans chance d’amélioration
Perte pondérale = 5% en 1 mois
ou 2 10% en 6 mois ou un indice
de masse corporelle < 20 kg/m?
ou albuminémie < 35gr/litre (<
25 ??).

Fragilité cutanée,
déshydratation
Intensification des soins

infirmiers et/ou intervention
hebdomadaire de plusieurs
professionnels de la santé de
disciplines différentes (a
domicile ou en MR-MRS) =
besoin croissant d’assistance

Au moins 1 comorbidité
cardiaque, pulmonaire, rénale
ou hépatique sévere ou 2
comorbidités non équilibrées ou
non traitées (y compris
alcoolisme, toxicomanie, et
handicap)

Diminution de la réponse aux
traitements ou diminution de la
réversibilité

Evénements sentinelles (chute
grave, deuil, transfert en MRS)

Albumine < 25g/L

Perte de poids : perte de muscle
ou perte d’eau = étre vigilant
Le poids et I'activité journaliere
sont des critéres trés importants
et a conserver

Ce qui faut savoir = poids perdu
avant I'admission a I’USI
Comorbidité = redite de Ia
premiere partie de |'outil
Diminution de la réponse au
traitement = difficilement
objectivable

Diminution de la réponse au
traitement = accoutumance
Evénement sentinelle = critére
de fragilité

Transfert de MRS = important car
cela signifie que I'autonomie
était préalablement réduite
Supprimer le deuil

Comorbidité = redite de Ia
premiére partie de I'outil

Activité journaliére = important
Albumine < 30g/L

IMC < 18 kg/m? > repére 15j
avant  I'admission (hétéro
anamnése : perdre ses pantalon,
)

Diminution de la réponse au
traitement = on n’est pas en
mesure de |'évaluer
Comorbidité = redite de |Ia
premiere partie de I'outil car
modification de I'algorithme
Fragilité cutanée et
déshydratation = a supprimer
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Douleur ou autre symptome persistant
et génant malgré une thérapie optimale
de I'affection incurable sous-jacente =
Symptomes physiques ou
psychologiques incontrolés : admission
suite a ces symptomes (douleurs,
dyspnée, dépression, fatigue, ...)

Visites/hospitalisations fréquentes : au
moins 2 hospitalisations imprévues ou
1 hospitalisation d’une durée = 4
semaines, au cours des 6 derniers mois
(éventuelle hospitalisation en cours
comprise), plus de 3 admissions a I’USI
durant la méme hospitalisation,
réadmission a I'USI pour le méme
diagnostic dans les 30 jours

Demande de soins palliatifs ou refus de
(pour)suivre un traitement visant a
prolonger la vie de la part du patient
(ou des proches si patient inapte)

Ventilation mécanique = 7 jours

Admission depuis une MRS ou un
établissement de soins de longue durée

Ok

Réduire a 2 admissions a I"USI
pendant la méme hospitalisation

Trés important

Ventilation mécanique > 14j
semble plus pertinent

Ok

Ok

Réduire a 2 admissions a I'USI
pendant la méme hospitalisation
pour le méme diagnostic

Trés important

Ventilation mécanique avec
échecs répétés de sevrage
respiratoire et/ou ré intubation

Tres important

I'UslI
méme

Plus de 2 admissions a
pendant la
hospitalisation

Ok

Ventilation mécanique a
supprimer car ca dépend du
motif d’admission (ARDS, ...)
Préciser ventilation mécanique
invasive

Critere de fragilité important
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Envisager un appareillage :
gastrostomie endoscopique
percutanée, trachéostomie, épuration
extra-rénale, LVAD, défibrillateur
implantable, transplantation de moelle
osseuse

Durée de séjour : séjour USI > 7-14 jours
OU séjour USI > 1 mois, admission a
I’USI aprés une hospitalisation > 10
jours

Soutien social limité: sans-abrisme,
maladie mentale, stress familial,
détresse émotionnelle de la famille ou
substitut

Cela dépend de I'évolution du
patient

Appareillage en aigu a court
terme ou a plus long terme

Ca peut étre un bon red flag si le
patient se dégrade
Transplantation de  moelle
osseuse a supprimer car ce n’est
pas un appareillage

Durée de séjour = critere tres
important

Durée de séjour > 1 mois est a
préférer pour rester logique avec
la durée de ventilation
mécanique

Point trés important

Etre prudent dans Iutilisation
des mots

Interpellant a partir de 2
appareillages lourds (ECMO,
CVVH, CPIA, LVAD, ...)

Dépend du souhait du patient

Trés institutionnel

Durée de séjour > 1 mois est a
préférer

Dépend du motif d’admission

Important car ce sont des vrais
facteurs de fragilité mais
discriminant

Défibrillateur et transplantation
de moelle osseuse a supprimer
Epuration extra-rénale =
appareillage lourd et induit de
nombreuses comorbidités

Durée de séjour > 14 jours sans
évolution favorable

Détresse émotionnelle de la
famille a supprimer
Handicap mental a ajouter
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ITEMS OUTIL

Annexe 11 : TABLEAU DES 3 FOCUS GROUP — DESIGN

1¢" FOCUS GROUP

2¢ FOCUS GROUP

3¢ FOCUS GROUP

Organisation des 3 questions

4 catégories de réponses

Formulation des 4 catégories

Ca permet de clarifier et d’avoir
une idée plus précise de la situation
Prendre I’avis du médecin traitant
Attention a ne pas intégrer trop
d’intervenants dans la premiere
discussion > le suggérer en 2°¢
temps

Ca stimule la discussion, c’est
mieux que oui/non

Ok

Il faudrait tenir compte de la
religion et culture du patient 2>
mitigé car subjectif

La culture du patient sera prise en
compte lorsque I'on prendra son
avis en compte

3@ question = tres personnel mais
importante

Ok

Catégorie 3 = prise en soins
palliative a discuter en équipe,
questionnement sur les soins
palliatifs

Remplacer par « discussion du
projet thérapeutique »

Difficile de discuter de soins
palliatifs avant de discuter du
projet thérapeutique

Ok pour supprimer la question
initiale du PICT

Déclin fonctionnel devrait étre
d’office compris dans la 2¢ question
- trés mitigé car propre a chaque
pathologie

Non aux 2eres questions pour
arriver a la catégorie 1

C'est bien de trancher en 4
catégories et non pas simplement
oui/non

Rajouter : faire appel a I'équipe
palliative a partir de la catégorie 3 >
mitigé 2>  mettre  « équipe
disponible »

Soins palliatifs et non pas prise en
soins

Cat 1 = projet max, cat 3 = pas de
thérapeutique invasive

Cat 1 = pas de limitation des soins
Cat 2 = limitation des soins a discuter
Cat 3 = limitation des soins
recommandée et prise en soins
palliative a discuter

Cat 4 = prise en soins palliative
recommandée

Ne pas parler de projet dans I'outil
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