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INTRODUCTION

1 : Contexte:

A I'heure ol la science, la technologie, et la médecine progressent, de nombreuses
guestions éthiques se posent sur « Quel monde nous voulons pour demain ? »
Les états généraux de la bioéthique organisés par le Comité consultatif national d’éthique
(CCNE) sont une phase préalable a la révision de la loi de bioéthique prévue fin 2018. Ils ont
ainsi permis d'engager une réflexion sur les usages de ces découvertes.
Le CCNE a ainsi identifié neuf themes qui ont été soumis aux réflexions de citoyens et
d'experts.
Sept domaines qui connaissent des avancées scientifiques et technologique nécessitant de
légiférer :

— Larecherche sur I'embryon humain et les cellules souches

— Les examens génétiques et la médecine génomique

— Les dons et les transplantations d'organes

- Les neurosciences

— Les données de santé

— L'intelligence artificielle et la robotisation

— La santé et I'environnement
Deux domaines dont les préoccupations sociétales évoluent au cours de ces dernieres
années :

— L'aide médicale a la procréation

— L'accompagnement de la fin de vie. (1)

La fin de vie est un sujet qui fait régulierement débat, que ce soit a travers les affaires
médiatisées, ou encore dans les préoccupations de la population. C'est un theme qui a tout a
fait sa place dans l'activité du médecin généraliste.

Dans ce contexte nous nous sommes particulierement intéressés a l'accompagnement de la

fin de vie.

2 : Définition et cadre juridique :

L'Organisation Mondiale de la Santé définissait en 2002 les soins palliatifs comme les soins
qui « améliorent la qualité de vie des patients et des familles confrontés a une maladie

engageant le pronostic vital, en soulageant les douleurs et les symptédmes, en apportant un
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soutien spirituel et psychologique depuis le moment ou le diagnostic est posé jusqu’a la fin

de la vie et au cours de la période de deuil. » (2)

L'accompagnement de la fin de vie est le sujet d'un encadrement juridique de plus en plus
précis au cours des années. Ces lois sont réévaluées et modifiées régulierement pour

répondre aux attentes de la population dans une société qui évolue.

Loi n°® 99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit & 'accés aux soins palliatifs :

« Toute personne malade dont I'état le requiert a le droit d'accéder a des soins palliatifs et a
un accompagnement. »

« Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe
interdisciplinaire en institution ou a domicile. lls visent & soulager la douleur, & apaiser la
souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son
entourage. »

« La personne malade peut s'opposer a toute investigation ou thérapeutique. » (3)

Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme
de santé :

« La personne malade a droit au respect de sa dignité. Elle a le droit de recevoir des soins
visant a soulager sa douleur et d'étre informée sur son état de santé. Elle peut désigner une
personne de confiance. Le médecin doit respecter la volonté de la personne aprés l'avoir

informée des conséquences de ses choix. » (4)

Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie, dite loi
Leonetti :

« Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées dont le médecin doit tenir
compte, concernant les conditions de sa fin de vie. Lorsqu'une personne est hors d'état
d'exprimer sa volonté, la limitation ou l'arrét de traitement susceptible de mettre sa vie en
danger ne peuvent étre réalisés sans avoir respecté une procédure collégiale. »

« Les professionnels de santé mettent en ceuvre tous les moyens a leur disposition pour
assurer a chacun une vie digne jusqu'a la mort. Si le médecin constate qu'il ne peut soulager
la souffrance d'une personne, en phase avancée ou terminale d'une affection grave et
incurable, quelle qu'en soit la cause, qu'en lui appliquant un traitement qui peut avoir pour
effet secondaire d'abréger sa vie, il doit en informer le malade, la personne de confiance, la
famille ou, & défaut, un des proches. La procédure suivie est inscrite dans le dossier

médical. » (5)
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Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en fin de vie :

« A la demande du patient d'éviter toute souffrance et de ne pas subir d'obstination
déraisonnable, une sédation profonde et continue provoquant une altération de la
conscience maintenue jusqu'au déces, associée a une analgésie et a l'arrét de I'ensemble
des traitements de maintien en vie, est mise en ceuvre »

« La nutrition et [l'hydratation artificielles constituent des traitements qui peuvent étre
arrétés. »

Elle renforgait le droit au refus de traitement, la non obstination déraisonnable, et le role de la
personne de confiance. Elle introduisait la notion du caractére contraignant des directives

anticipées. (6)

3: Une réévaluation constante :

Le Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie a été créé le 5 janvier 2016 par le
décret n° 2016-5 du 5 janvier 2016. Il réunit désormais les équipes de I'Observatoire National
de la Fin de Vie (ONFV) et du Centre National de Ressources Soin Palliatif. Il est destiné a la
population générale, aux institutions intervenant dans le domaine des soins palliatifs et aux

professionnels de santé.

Il contribue & une meilleure connaissance des conditions de la fin de vie et des soins
palliatifs, des pratiques d'accompagnement et de leurs évolutions, ainsi que de I'organisation
territoriale de la prise en charge des patients et de leur entourage. Il participe au suivi des
politiques publiques relatives aux soins palliatifs et a la fin de vie. Il informe le grand public et
les professionnels. (7) Il propose par exemple un atlas national qui rassemble toutes les
données sur les soins palliatifs et 'accompagnement de fin de vie en France, (8) et une base
de données Palli@Doc de 30000 références : ouvrages, revues, articles, actes de congres,

synthéses documentaires, mémoires et theses.

Par allleurs, a la demande du ministere des Solidarités et de la Santé, des plans nationaux
pour le développement des soins palliatifs et 'accompagnement en fin de vie ont été créés.
Leur objectif est « d'encourager I'appropriation de la démarche palliative partout ou elle est
nécessaire, que ce soit dans les unités hospitalieres non spécialisées, dans les
établissements médico-sociaux ou au domicile des patients, pour garantir une prise en

charge de proximité. » (9)
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Le Programme de développement des soins palliatifs 2008-2012 constatait un déficit des

soins palliatifs a domicile. (10)

Le Plan national pour le développement des soins palliatifs et 'accompagnement en fin de
vie - 2015-2018 a été présenté le 3 décembre 2015. (9) Il a pour but :

- d'informer le patient sur ses droits et le placer au coeur des décisions qui le concernent

- de développer les prises en charge au domicile

- d'accroitre les compétences des professionnels et des acteurs concernés

- de réduire les inégalités d’accés aux soins palliatifs

4 : Lafin de vie a domicile en France et ailleurs :

La notion de fin de vie est variable en fonction d'une pluralité de situations.

Selon I'approche palliative, elle peut se définir comme le moment ou dans le cadre d'une
maladie grave, les pratigues médicales intensives étaient devenues inutiles et devaient
laisser la place a « un prendre soin ». (11)

En effet il existe deux notions différentes mais aussi complémentaires du soin : le « cure »
est dans un « registre dynamique et interventionniste de la médecine, soumis a la tension du
résultat » ; le « care » est dans un « registre plus doux et plus enveloppant du souci de la

personne a travers des gestes attentionnés. » (12)

Le développement de la prise en charge de la fin de vie est devenu un des obijectifs
nationaux, avec le vieillissement de la population, l'augmentation de la grande dépendance,

et I'allongement de I'espérance de vie avec une maladie grave. (13)
Nous nous sommes intéressés a quelques chiffres :
En France :
- En 2016, 85% des francais souhaitaient finir les derniers instants de leur vie a
domicile (IFOP 2016). (14)
- En 2016 23,8% décédaient a domicile (INSEE 2017). (15)
— L'ONFV rapportait en 2013 que 30 jours avant le déces, seuls 30% des patients

étaient hospitalisés, alors que la veille du déces 60% I'étaient. (13)
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La figure 1 montre I'évolution des lieux du décés en France depuis 1975, avec une tendance
a la diminution du pourcentage de déces ayant lieu au domicile.

Les figures 2 et 3 nous montrent que les classes d'ages ou il y a le plus de déces sont entre
75 et 94 ans, et qu’entre 65 et 94 ans le nombre de déces a domicile est sous la moyenne
nationale (INSEE 2017). (16)
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r:

Ensemble

Dans des pays de niveau de vie comparables, en termes de mortalité a domicile la France

est a un niveau intermédiaire. Les habitants meurent plus souvent a domicile en lItalie qu’en

Norvége ou au Royaume Uni. Il y a plus de décés a I'hépital au Royaume Uni qu’en Norvege

ou en ltalie (Tableaux 1 a 4). Mais il est difficile de comparer les établissements de soins et

les établissements médico-sociaux de ces différents pays au fonctionnement différents. Les

causes du déces étaient difficilement comparables. (17)

Tableau 1 : Répartition des lieux de déces au Royaume Uni en 2007

Lieu de Hopital psy. Hospices Autres Autres Domicile Autre Total
déces hopitaux | établissements
communaux
Nombre de 3325 25353 331873 33376 98271 10034 504052
décés
Proportion 0,7% 5,0% 65,8% 7,0% 19,5% 2,0% 100%
Tableau 2 : Répartition des lieux de décées en Norvege en 2006 en pourcentage
A I'étranger Hépital Hépital psy. Institutions Domicile et Autres Inconnu Total
général sociales autres lieux | institutions
2% 38% 0,0% 41% 18% 1% 1% 100%
41963
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Tableau 3 : Répartition des lieux de déces en lItalie en 2006 en pourcentage

Lieu de Hopitaux Hopitaux Institutions Domicile Autre Non Total
déces publics privés sociales renseigné
‘ Nombre 210613 35136 29127 226599 26648 30491 558614
‘ Proportion 37,70% 6,29% 5,21% 40,56% 4.77% 5,46% 100%
Tableau 4 : Répartition des lieux de décées aux USA en 2004
Lieu de Hopital ou Hospice Nursing Domicile Autre lieu Inconnu Total
décés médical home long
center term care
‘ Nombre 1107431 10326 530818 586564 159415 6846 2401400
‘ Proportion 46,1% 0,4% 22,1% 24,4% 6,6% 0,3% 100%

5 : L'offre de soins palliatifs en France :

Apres la loi du 9 Juin 1999 (3) visant a garantir le droit a 'accés aux soins palliatifs pour tout
malade dont |'état de santé le requiert, I'offre de soins s'est développée et diversifiée en

termes de soins palliatifs.

D'une part avec les prises en charge hospitaliéres :

- USP (Unités de Soins Palliatifs) :

Elles accueillent pour une durée limitée les personnes en soins palliatifs présentant les
situations les plus complexes, qui ne peuvent pas étre suivies dans leur lieu de soin habituel.
Les lits y sont totalement dédiés a la pratique des soins palliatifs et de I'accompagnement.
Elles assurent une triple mission de soins, d'enseignement et de recherche. (18)

En 2017 il en existait 157 (19) et représentaient 1552 lits en 2015. (14)

- EMSP (Equipes Mobiles de Soins Palliatifs) :

Elles interviennent dans les autres services dans un role de conseil et de soutien auprés des
équipes soignantes qui prennent en charge des patients en fin de vie. Elles effectuent une
prise en charge globale du patient, de I'entourage familial, de la douleur et des autres
symptémes, de l'accompagnement psychologique et psychosocial, et du rapprochement et
du retour ou maintien a domicile. Elles ont pour mission d’assurer la formation pratique et
théorique aux soins palliatifs de ces équipes. (18)

En 2017 il existait 426 EMSP. (19)
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- Lits Identifiés de Soins Palliatifs (LISP) :

Ce sont des lits situés au sein d’'un service d’hospitalisation. lls permettent un lien entre le
domicile et les établissements, par exemple dans le cadre d’'un réseau de santé. Ces lits
Permettent également d’assurer un répit pour les patients du domicile. (18)

En 2017 il existait 5057 de ces lits. (19)

- EMSPP (Equipes Mobiles de Soins Palliatifs Pédiatriques) :

Elles ont des missions et un fonctionnement essentiellement intra-hospitalier avec des
actions de développement de la culture palliative dans leur structure. Ce sont les EMSPP
des hopitaux Necker enfants malades et Robert Debré a Paris. (20)

D'autre part avec les prises en charge a domicile :

- HAD (Hospitalisation & Domicile) :

Les services d'Hospitalisation a domicile dépendent d'une structure hospitaliére. Elles
permettent avec la participation des professionnels libéraux du patient de le maintenir a
domicile. (18) Elles concernent des patients malades de tous ages, atteints de pathologies
graves aigués ou chronigues, évolutives et/ou instables. Ces patients polypathologiques
exigent des soins complexes, techniques souvent longs et pluriquotidiens, délivrés par des
professionnels de santé de diverses disciplines. (21)

En 2017 il en existait 122. (19)

- Réseaux de soins palliatifs :

Il s'agit le plus souvent d'une équipe pluriprofessionnelle : médecins, infirmiers diplomés
d’état (IDE), psychologues, IDE coordinateurs, assistant social et bénévoles. (22) lIs
coordonnent l'ensemble des autres structures afin de maintenir le lien entre tous les
professionnels qui ont pris en charge le patient. Le réseau participe activement au maintien a
domicile des malades dans les meilleures conditions. (18)

En 2017 il en existait 107. (19)

- Equipes Ressources Régionales en Soins Palliatifs Pédiatriques (ERRSPP) :
Il s'agit d'équipes pluriprofessionnelles constituée principalement de médecins, infirmiers et
psychologues. Elles se déplacent dans toute la région, pour des interventions aupres des

structures sanitaires, médico-sociales, des libéraux ainsi que pour des accompagnements
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d’enfants et de familles a domicile. Elles y ont un réle de soutien, de recherche, de formation.
(23)
En 2017 il en existait 17. (19)

Les autres prérequis pour une prise en charge de fin de vie a domicile étaient : (18)

- Une équipe de professionnels de proximité :

Les médecins traitants, les IDE libéraux, les Services de Soins Infirmiers a Domicile (SSIAD)
les kinésithérapeutes, les orthophonistes, les auxiliaires de vie, les psychologues.
L'observatoire national de la fin de vie rapportait en 2012 : 80% des médecins généralistes
déclarent avoir accompagné des patients en fin de vie a domicile, mais pour une a trois
situations par an en fonction des études. De plus, il questionnait le role de pivot des
médecins généralistes dans cette situation. D’autres praticiens occupent une place
prépondérante dans la fin de vie au domicile : les spécialistes d’organes et oncologues, qui
les suivent pendant la période de traitement curatif. Le médecin traitant ne peut pas
coordonner seul les soins de fin de vie a domicile, il doit avoir recours aux ressources locales

: réseaux de soins palliatifs, équipes mobiles, HAD, IDE libérales. (24)

- Les associations de bénévoles :

lls interviennent a domicile ou en institution, en collaboration avec les proches, les
professionnels et les autres partenaires, dans un esprit d’équipe et dans la reconnaissance
du réle de chacun. C’est un accompagnement relationnel basé spécifiguement sur la
présence et I'écoute. (25)

En 2017 il existait en 352. (19)

- La capacité de I'entourage a assurer le maintien a domicile :

Il est nécessaire d'avoir un entourage solide et présent, puisqu'il est impliqué dans tous les
aspects de lI'accompagnement : soutien moral, intendance, taches domestiques, soins et ce
parfois au dépend de leur propre santé. (13)

- La coordination des professionnels du domicile autour de la personne malade.

- Les aides financieres mises en place par les assistants sociaux.

26



6 : Offre de soins et mortalité dans la Communauté d'Agglomérations Havraise

(CODAH) :

Dans le cadre d'une thése d'exercice de médecine générale, nous avons voulu axer cette
étude dans un contexte de soins primaires, sur un territoire donné. Les soins primaires
correspondaient a « I'ensemble des services de santé de premiére ligne : la médecine
générale, les spécialités médicales de premier recours (comme le pédiatre en ville), les soins
dentaires, les troubles de la vue, les soins infirmiers, la kinésithérapie, les intervenants du
champ médico-social etc.... » (26) Le but de cette démarche était d'avoir une approche qui
restait centrée sur le patient.

L'offre de soins sur le territoire de la CODAH :

Elle comporte 17 communes pour 239 806 habitants (INSEE au 01/01/2018). (27)

Le territoire du Havre comptait 259 médecins généralistes en 2006, et 236 en 2013 (-8,9%).
(28)

On comptait 251 médecins généralistes en 2008/2009, soit 102 pour 100 000 habitants, (91
pour 100 000 en Haute Normandie, 99 pour 100 000 en France). Ces résultats sont a
nuancer car parmi les 251 médecins généralistes 53 avaient une activité particuliére (c'est a
dire acupuncture, homéopathie, ostéopathie, angiologie) ce qui faisait passer a une densité
de médecins ayant une activité de médecine générale exclusive a 80 pour 100 000 dans la
CODAH contre 87 pour 100 000 en France. (29)

Il'y avait 183 IDE libéraux en 2006, et 269 en 2013 (+47%). (28)
La CODAH comptait 179 IDE libéraux installés en 2008/2009, soit 72 pour 100 000

habitants, (84 pour 100 000 en Haute Normandie, 119 pour 100 000 en France). (29)

Mortalité sur le territoire de la CODAH :

Concernant les causes du décés sur le territoire de la CODAH, elles présentent un ordre
identigue a celui observé en France mais une part plus importante pour les tumeurs.
(Tableau 5)
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Tableau 5 : Principales causes de déces sur la CODAH et en France entre 2003 et 2006 (29)

| Cause du décés CODAH France
| Tumeurs 32,0 % 29,3 %
‘ Maladies de I'appareil circulatoire 24,7 % 28,6 %
‘ Causes externes (traumatismes, accidents, empoisonnements, suicides) 6,1% 7.3%
‘ Maladies de I'appareil respiratoire 5,8 % 6,3 %
| Maladies de I'appareil digestif 5,5 % 4,5 %
‘ Maladies du systeme nerveux 54 % 49 %
‘ Troubles mentaux et du comportement 3,9% 3,3%
‘ Maladies endocriniennes, nutritionnelles et métaboliques 3,3% 3,8%
| Autres 13,3 % 12,2 %

Lieu du déces en seine maritime :

Tableau 6 : Répartition des lieux de décés en Seine Maritime en 2016 (30)

Lieu du déces Domicile Hépital ou Maison de Voie publique Autre Total
clinique retraite
Seine Maritime 3204 7564 1021 144 496 12429
(25,8%) (60,9%) (8,2%) (1,2%) (4,0%) (100%)
France 143381 327463 74103 7245 41659 593865
(24,1%) (55,1%) (12,5%) (1,2%) (7,0%) (100%)

7 : Le role des infirmiers diplomés d'état dans la prise en charge de la fin de vie a

domicile :

Il est peu développé dans la littérature en médecine générale. On retrouve peu de théses qui
s’intéressaient a leur regard, alors qu'ils sont en contact quotidiennement avec le patient en
fin de vie et sa famille. lls sont un lien avec le médecin traitant, avec une expérience
professionnelle. Leur investissement était trop rarement pris en compte et insuffisamment
valorisé. (13) Les infirmiers concernés par le suivi de fin de vie a domicile pouvaient étre les
libéraux, les salariés en SSIAD, les salariés en HAD, les salariés en réseaux de soins

palliatifs.

Nous nous sommes tout particulierement intéressés au travail des infirmiers sur le territoire

de la Communauté de I'Agglomération Havraise.
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8 : Objectif de I'étude :

L'objectif de cette étude était de comprendre les enjeux de la prise en charge de la fin de vie

au domicile dans une situation palliative, au travers du regard des infirmiers.

Nous nous sommes intéressés au point de vue des infirmiers qui intervenaient au domicile
car ils passaient beaucoup de temps aupres des patients, des familles, et étaient en lien
simultanément avec les différents professionnels de santé impliqués. Nous voulions une
approche d'un professionnel de santé qui soit au contact du malade quotidiennement pour
permettre de dégager un regard nouveau.
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MATERIEL ET METHODE

1: Type d'étude :

Nous avons choisi pour ce travail de réaliser une étude qualitative.

Taylor et Bogdan définissent la recherche qualitative a celle qui produit des données
descriptives : les mots écrits ou parlés de personnes et leurs comportements observables.
(31) Elle consiste le plus souvent a recueillir des données verbales permettant une démarche
interprétative. Cette méthode permet d’explorer les émotions, les sentiments, les
comportements et les expériences personnelles, plutét qu’un lien de causalité d’'une maniére
statistique. (32)

Elle est particulierement appropriée lorsque les facteurs observés sont subjectifs, donc
difficiles & mesurer. Les applications en sont trés concrétes, plus particulierement pour les
aspects relationnels des soins.

La recherche qualitative ne cherche pas a quantifier ou a mesurer. Elle est complémentaire
de la recherche quantitative.

On cherche a créer des hypothéses et non a les vérifier.

2 : Caractéristiques de I’échantillon :

Nous avons réalisé un échantillonnage orienté en variation maximale : nous avons
sélectionné de maniére non probabiliste les participants en fonction de leurs caractéristiques
afin d’obtenir une grande diversité des profils et expériences.

Le but de I'échantillonnage est de faire ressortir les divergences et non pas d'étre

représentatif de la population étudiée.

La population étudiée était constituée d'infirmiers dipléomés d'état sur le territoire de la
CODAH, intervenant au domicile du patient.

L'activité au domicile n'avait pas besoin d'étre exclusive, il pouvait y avoir une part d’activité
au cabinet ou en institution.

lIs pouvaient avoir un travail libéral ou salarié, en groupe ou seul, soignant ou coordinateur
de soins. L’expérience en matiére de suivi de fin de vie, de soins palliatifs n’était pas un
critetre de sélection. L'IDE pouvait avoir un mode de fonctionnement qui exposait

particulierement & cette situation, ou au contraire rendait celle-ci rare.
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Les IDE travaillant en Etablissement d’Hébergement de Personnes Agées Dépendantes
(EHPAD) n'ont pas été incluses du fait de la présence permanente de professionnels de

santés.

3 : Procédure de recrutement :

Dans un premier temps nous avons sélectionné au hasard grace aux pages jaunes des IDE
libéraux installés sur le territoire de la CODAH. Dans un deuxiéme temps nous les avons
sélectionnés en fonction de leurs caractéristiques, notamment le lieu d'exercice au sein du
territoire et le mode de fonctionnement.

Certains IDE ont été sélectionnés car proposés par leurs collegues, pour leur variabilité dans
leurs caractéristiques (hommes nettement moins nombreux, localisation géographique) mais
aussi pour leur point de vue car étant présentés comme différents, toujours dans I'optique de

retrouver des idées variées (effet boule de neige).

Afin de vérifier gu'il s'agit d'un échantillon de population varié, nous avons recueilli pour
chaque entretien les caractéristiques suivantes :

Age, sexe, mode d'exercice (libéral, en groupe ou non, salariée en SSIAD ou HAD ou réseau
de soins palliatifs), lieu d'exercice (rural, urbain, niveau d’étude), nombre d'années

d'expérience en tant qu'lDE, et dans l'activité actuelle.

Le nombre d'entretiens recherchés dépendait du moment de l'obtention d'une saturation des

données : moment ou l'analyse des entretiens ne montre plus de nouvelles idées.

Les infirmiers ont été contactés par appel téléphonique, en présentant rapidement le
chercheur et en expliquant le but de I'étude. Si les éventuels participants étaient disponibles
et intéressés, un rendez-vous ultérieur a été fixé au lieu et date de convenance toujours du
participant (Cabinet IDE, domicile ou autres) pour un entretien en téte a téte, ou

éventuellement avec la participation de deux IDE a la fois.

4 : Type d’entretiens :

En début d'entretien le chercheur se présentait afin de briser la glace et d'établir une relation
de confiance. Nous rappelions le caractere non obligatoire de la participation a I'étude, ainsi
que son anonymat. Nous proposions également a chaque IDE rencontré de recevoir a l'issue

de I'étude les résultats de celle-ci par courrier électronique.
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Nous avons réalisé deux types d’entretiens : individuels ou a deux soignants qui partageaient
le méme cabinet ou bien étaient salariés d'une méme structure. Les avantages et

inconvénients de chacun ont été développés dans le tableau 7.

Tableau 7 : avantages et inconvénients lors d’entretiens individuels ou a deux soignants

Individuels Avec deux soignants :

Facilité a conduire I'entretien, répondre aux Dynamique qui donne de nombreuses idées, mais
questions tendance a la digression

L’intimité de I'entretien permet les questions Limité dans I'exploration en profondeur d'un sujet
sensibles, I'introspection délicat

Parfois blocage sur certaines questions Possibilité de rebondir sur certaines idées

Liberté d’expression du participant Un participant “fort” peut influencer 'autre

Calme de la discussion et facilité de retranscription | Difficulté de retranscription d’un dialogue tres interactif

5 : Guide d'entretien :

Nous avons conduit les entretiens a I'aide d’'un questionnaire semi-structuré. Les réponses
étaient ouvertes. Ce guide d'entretien a été testé avec un médecin travaillant en Unité de
soins palliatif et discuté avec le directeur de thése. Il comportait des thémes que I'on
cherchait a explorer avec les IDE que I'on affinait au fur et a mesure des entretiens, pour

approfondir et enrichir les idées retrouvées.

Nous avons exploré le ressenti des IDE sur :

* Leurs expériences, la fagcon globale d'aborder les situations de fin de vie a domicile.

* Le type de pathologies rencontrées.

» Linformation aux patients et leur entourage et leur implication dans la gestion de la
maladie

» Les aspects plus techniques des outils & leur disposition, et leurs objectifs quant a
l'accompagnement dans les situations de fin de vie.

» Leurs difficultés rencontrées : psychologiques, matérielles, humaines, liées aux

pathologies et sur la nécessité de passer la main quand la situation leur échappe.
* Leurs liens avec les autres professions de santé, en particulier le médecin traitant.
* Leurs attentes pour améliorer la qualité de la prise en charge
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6 : Enreqgistrement et retranscription :

L'entretien était enregistré sur un dictaphone puis copié sur ordinateur et clé USB, afin de
conserver plusieurs sources et de pouvoir les consulter.

Nous avons entierement et manuellement retranscrit les entretiens sur le logiciel Open Office
Writter.

7 Analyse:

Nous avons analysé les entretiens a I'aide du logiciel Nvivo. Les verbatims ont été classés
dans différentes catégories de nceuds (moyens, communication, limites, pathologies
rencontrées, attentes) et sous nceuds, puis en entités indivisibles correspondant aux

hypothéses retrouvées dans les entretiens.
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RESULTATS

| Participants interrogés :

Entre le 25 janvier 2018 et le 25 juin 2018 nous avons pu interroger 11 infirmiers diplomés
d’état au cours de 9 entretiens. La saturation de donnée a pu étre obtenue au cours du

10éme infirmier interrogé, et a été vérifiée au cours d’'un dernier entretien.

- Parmi les participants nous avions 1 homme et 10 femmes.

- L'age des interrogés variait entre 28 et 59 ans.

- Leurs modes d’activité étaient :

Six IDE libéraux, tous installés dans les mémes locaux qu’au moins 1 autre IDE, dont deux
partageaient leur patientéle avec au moins 1 autre IDE.

Trois en SSIAD.

Un en HAD.

Un IDE coordinatrice en réseau de soins palliatifs.

-Leur expérience professionnelle en tant qu’IDE variait entre 6 et 39 années, et entre 5 et 26

années d'expérience dans leur exercice actuel.

- Sept exercaient en milieu urbain, deux en milieu rural, et deux sur 'ensemble du territoire

étudié.

- Les entretiens ont duré entre 13minutes et 30 secondes et 47minutes et 3 secondes.

Le tableau 8 présente les caractéristiques des infirmiers interrogés.
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Tableau 8 : Caractéristiques des IDE interrogés.

IDE 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Sexe F F F F F M F F F F F
Tranche | 50-59 20-29 30-39 | 50-59 30-39 50-59 20-29 50-59 50-59 20-29 40-49

d’'age
Mode Libéral | Libéral | Libéral | Libéral | Salariée | Salarié | Salariée | Salariée | Libéral | Salariée | Libérale
d’exercice Partage HAD SSIAD | SSIAD | Réseau | Partage | SSIAD
Lieu Urbain | Urbain | Urbain | Urbain | Toutle | Urbain | Urbain Tout le Rural Rural Urbain
d’exercice territoire territoire
Années 30 8 12 18 9 32 6 39 32 6 25
de
diplome
Années 10 7 mois 5 15 9 9 5 14 26 6 20
de
I'activité
actuelle
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Il Point de vue des IDE intervenant aupres du malade en fin de vie au domicile

Des différents entretiens nous avons ressorti les idées que nous avons classées en 6 grands

noeuds :

Les situations rencontrées

L’annonce et la mort

Les moyens

Les échanges d’informations et les professionnels
Les difficultés

Les attentes

Ces idées étaient le ressenti d’'IDE différents, avec des parcours de vie propres et des
modes d’exercices variés. Les avis pouvaient donc s’opposer entre celui des différents
participants. De la méme maniére ces résultats pouvaient différer de I'avis d’'une autre

population (médecins généralistes).

1 Situations rencontrées :

Nous nous sommes intéressés ici aux types de patients rencontrés, leurs pathologies en

cause dans la fin de vie, ou celles pouvant compliquer la prise en charge.

1.1 Cancers

- Les IDE semblaient suivre des fins de vie chez des patients en phase terminale de cancers

“Les cancers, tous les cancers possibles et imaginables. De toute facon les gens ont toutes

sortes de cancers.”

- Les IDE intervenaient pour des patients déja connus et suivis pour d’autres pathologies
chroniques, qui désormais étaient atteints d’'un cancer :

“Les pathologies de fin de vie bien souvent c'est dans le cadre de cancers. Des gens qu'on a
suivis tres trés longtemps. Soit parce qu’ils avaient un diabéte, soit parce que des gens qui

avaient des ulcéres.”
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- Les IDE intervenaient pour des patients nouveaux, dans les suites diagnostic d’'un cancer :
“Souvent en fait ils rentrent chez eux, ou la chimio est arrétée, les rayons sont arrétés,

limites ils sont déja en phase palliative. Donc nous on fait notre suivi post annonce.”

- La HAD intervenait souvent sur des patients suivis pour un cancer :
“Enormément de gens qui ont malheureusement des cancers et qui arrivent sur la fin. Donc
I'objectif c'est quand méme de pouvoir quand on peut faire un décés a la maison, ce n'est

pas toujours possible, mais c'est une grosse partie du travail.”

- Les patients atteints de cancers semblaient vivre plus longtemps qu'auparavant :

“lls restent confortables longtemps par rapport a avant.”

“Mais ces chimios il N"empéche que ¢a les fait vivre quand méme longtemps. Ce n'est pas
commeilya 10 ans.”

“On voit que le temps s'allonge”

1.2 Personnes agées et syndrome gériatrigue

- Les IDE semblaient suivre des fins de vie chez les personnes agées :
“On a quand méme a faire a une population générale qui est tres agée.”

“C'est quand méme une population qui est assez vieillissante.”

- Les IDE intervenaient sur des syndromes de glissement chez les personnes agées :
“Si c'est quelqu'un qui a une démence et qu'il y a 10 ans qu'il est au SSIAD et bon bah du
coup on se dit que la voila, il arrive au bout, il ne tolére plus les traitements, il ne déglutit

plus, il s'altere, il glisse en fait. La on commence a adapter nos soins.”

- Les IDE suivaient des personnes agées en perte d’autonomie et dont le maintien a domicile
était difficile :

“Il y a aussi des fois ou le maintien a domicile devient difficile pour justement les fins de vie.”
“aprés ¢a se termine par aller a I'hopital, alors qu'a la base le souhait de la personne a été de

rester chez elle.”

1.3 Maladies neuro dégénératives

- Les IDE trouvaient qu'elles faisaient plus de suivi actuellement sur des maladies

neurodégénératives qu'au début de leur activité : maladies de Parkinson et Alzheimer :
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“On voit aujourd’hui des maladies neurodégénératives, sont apparues depuis quelques
années plus fréquentes qu'au début, qu'il y a 15 ans. Avec des gens plus jeunes d'ailleurs.”
“démences, des SLA, des démences méme pas étiquetées d'ailleurs, ¢a on sent qu'il y a un

changement dans ces pathologies-la, une évolution.”

1.4 Symptomes surajoutés

Les IDE interviennent dans le suivi :

- d’aggravation de I'état cutané :
“On a des escarres qui se mettent a s'aggraver d'un coup et souvent c'est annonciateur d'un

processus de fin de vie qui se met en place.”

- de troubles de la déglutition, et difficultés d’alimentation, d’hydratation, de prise
médicamenteuse :

“on se dit que la voila, il arrive au bout, il ne tolére plus les traitements, il ne déglutit plus.”

- de perte d’autonomie :
“la perte d'autonomie, on va dire en fin de compte c'est pas une pathologie, a partir du

moment ol ils sont alités c'est la que trés souvent les choses suivent.”

- de polypathologie :
“Je ne m'en sortais plus avec Mr. X, qui malheureusement est multi pathologique, tout ce
qu'il ne faut pas, et du coup c'est quelqu'un qui est extrémement dans la plainte, demandeur,

et éprouvant.”

- de détresse aigué :

‘Le plus compliqué c'est souvent les fins de vies de situations terminales de cancers
pulmonaires. C'est souvent trées compliqué a cadrer, a apaiser, a garder ces gens-la. Ca
arrive, mais c'est souvent des situations extrémes.”

- de la douleur (développée plus loin dans le chapitre “moyens”)

1.5 Situations peu rencontrées

- Il 'y avait peu de suivi de fin de vie pour des cancers pulmonaires car la détresse

respiratoire aigué rend difficile une prise en charge a domicile :
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“Les cancers pulmonaires terminaux, au stade terminal, les gens qui ont des métastases
cérébrales, avec une grande agitation de fin de vie, c'est souvent, malgré les produits, il y a
des gens qui sont incapables, le temps que ca fasse effet, le domicile c'est impossible. C'est

tellement terrorisant pour I'entourage que les gens sont hospitalisés.”

- Depuis quelques années, il y avait moins de suivi en pédiatrie car il existait une équipe
spécifique régionale a Rouen pour les soins palliatifs pédiatriques :
“On en a suivi quelques-uns il y a des années, des jeunes enfants, mais je pense que depuis

qu'il y a I'équipe régionale, on n'est plus du tout interpellés en pédiatrie, sur tout le territoire.”

- Les patients jeunes et les enfants étaient plus suivis par la HAD ou le réseau Respect :
“Les enfants... le fait qu'il y ait des enfants ¢a peut étre un obstacle, c'est arrivé, a la
demande des gens, avec une mise en place quand méme d'accompagnement des enfants.

C'est arrivé. [...] Ca peut étre une cause d'hospitalisation dans les dernieres semaines.”

- Les IDE ne savaient pas toujours la maladie en cause :

“Des fois c'est compliqué a domicile de ... de comprendre ce qu'ils ont.”

2 Autour de I’annonce et a I’'approche du moment de la mort

Nous avons abordé ici les réflexions recueillies concernant 'annonce de la maladie, ou du
stade de la maladie. Puis nous nous sommes intéressés a I'approche du moment de la mort

en elle-méme.

2.1 Autour de ’annonce de la maladie ou de la fin de vie

- La décision d’annoncer au patient ou non sa pathologie se prenait avec la famille :
“Alors on a une petite dame qui justement, ou tous les enfants sont d'accord avec le médecin
traitant pour ne pas lui dire qu'elle était atteinte d'un cancer digestif. Voila, elle ne le sait pas

et sincérement je suis d'accord avec eux, elle vit mieux.”

- L'annonce de la maladie pouvait étre délétere pour le patient :
“On s'est dit que probablement cette annonce brutale des choses, alors qu'il acceptait les
traitements en avancant doucement, [...] ce qui lui a été annoncé de facon trés brutale, a

entrainé ce monsieur dans une impossibilité de vivre.”
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- On cachait parfois le diagnostic au patient, pour le préserver :
“ « On veut les protéger » alors pour les protéger, on ne leur dit rien. Alors on ne dit rien, tout

le monde le sait, la famille, les enfants.”

- On annongait parfois un pronostic, pas toujours exact :

“On lui a annoncé qu'elle en avait pour trois mois, [...] on I'a prise en charge pendant 1 an.”

- Il existait des difficultés d'annonce de la maladie par le médecin traitant :
“C'est vrai que des fois on a des retours « bah ils nous ont annoncé ¢ga comme ¢a » apres
nous on leur dit que ce n'est jamais simple d'annoncer des choses comme ¢a. Voila, il y en a

qui sont a l'aise avec ¢a, il y en a qui le sont moins.”
- Les IDE avaient une réflexion sur la maniére d'annoncer en fonction de la situation :
“En fait on se rend compte qu'il y a de plus en plus de réflexion sur le plan médical : «

Comment on peut annoncer ? Comment on n‘annonce pas ? Est-ce que... »”

2.2 Aggravation de I’état de santé, approche du décés et la mort en elle méme

- Les soins de confort prenaient la place des traitements curatifs :
“ «je veux gqu'il meure sans souffrir » donc on part du principe « on est d'accord, on arréte le
curatif, on fait du palliatif pour diminuer ou accompagner sans souffrances, le moins possible

».

- Il ne fallait pas avoir pour objectif le décés a tout prix a domicile, si cela se faisait au
détriment du confort :

“Ce n'est pas non plus le but, de décéder a domicile a la toute fin.”

- Parfois I'état de santé du patient s’aggravait de facon rapide et inattendue :

“Chez des gens qui quelquefois sont plutét bien portants qui se mettent a ne plus bien aller

assez vite.”

- Parfois la maladie évoluait de facon tres lente :

“On a des gens, on sait qu'ils sont en fin de vie mais des fois ¢a prend 6 mois — 1 an.”

- Parfois une infection précipitait I'état de santé du patient :
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“La plupart arrivent en fin de parcours suite a des complications, des surinfections

bronchiques, des problémes septiques.”

- Il arrivait que les patients renoncent aux soins curatifs ou investigations médicales :
“A un certain 4ge les gens ne sont pas partis prenants de certaines investigations, et de

thérapeutiques trop lourdes.”

- L'implication d’une équipe d'appui permettait de faciliter le décés a domicile :
“Quand une équipe d'appui intervient, en tout cas sur notre territoire, on est a plus de 60%
de déces a domicile, c'est presque le contraire du national, parce que le national c'est

presque 70% en institution.”

- En pédiatrie, le déces avait le plus souvent lieu a I'h6pital :
“A domicile on n'est pas du tout interpellés, pourtant il y a des enfants suivis, en onco, tout
ca. Je pense qu'ils doivent étre hospitalisés. Souvent ils ne décedent pas a domicile. On n'a

jamais eu de déceés.”

- Le décés pouvait intervenir a I'népital pour patients jeunes, pour éviter celui-ci au domicile
avec des enfants en jeune age :

“Certaines personnes jeunes on ne fait pas le décés au domicile par rapport & I'entourage.
Nous on pourrait le faire mais aprés il faut voir I'entourage : des gens de 40 — 50 ans parfois
il y a des enfants en bas age. On ne peut pas se permettre, on pourrait le faire mais le

contexte familial est a prendre en compte.”

3 Moyens :

Nous avons traité ici des moyens qui participent a la prise de la fin de vie a domicile, a
disposition des IDE ou des patients. Ces moyens pouvaient étre des compétences, des
moyens techniques, humains ou encore financiers. Les interactions avec les autres

professionnels ont été développées dans le chapitre 4.

3.1 Aides financiéres

- L’Allocation Personnalisée d’Autonomie (APA) pour les patients de plus de 60 ans

permettait de mettre en place des aides a domicile :
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“Les personnes agées apres il y a I'APA, mais ¢a ne fait pas grand-chose. 2 heures et demi

par jour maximum...”

- Il existait une prestation de soins palliatifs, pour financer les soins a la personne :

“C'est la prestation soin palliatif. En plus c'est une enveloppe unique. Limitée. Une seule fois
pas renouvelable. On ne la verse pas a la famille. C'est accordé par la (Caisse Primaire
d’assurance Maladie) CPAM a la demande du réseau et de l'assistant social, et c'est
débloqué une fois [...] 3000€, et c'est donné pour les fins de vies [...] ¢a dépend, c'est un

mois de garde de nuit par exemple.”

- Il existait d’autres aides : Maison départementale des personnes handicapées, et
I'Allocation Adulte Handicapé :

“Donc si on fait une demande MDPH (Maison Départementale des Personnes Handicapées),
AAH (Allocation aux Adultes Handicapés), ils peuvent la débloquer six ou huit mois plus
tard.”

3.2 Prescriptions

- Des protocoles permettaient une meilleure prise en charge de la douleur :
“C'est surtout avant les toilettes. Donc nous souvent, on ne sait pas toujours a quelle heure
on passe mais a peu prés, donc on demande aux familles de donner une demi-heure ou une

heure avant les traitements pour que la toilette se passe bien.”

- Les traitements par morphiniques permettaient la prise en charge de la douleur :
“ « Voila, voyez la il est trés douloureux, trés algique, malgré les antalgiques », et du coup
avec le médecin traitant on peut prendre le relais, pour mettre en place les antalgiques

adaptés.”

- Certaines formes galéniques étaient plus adaptés a I'état général du patient :
“On peut trés bien avoir un morphinique a petites doses, qui va étre délivrée... par exemple

les patchs, je trouve que ¢a a été une belle invention.”
- Des protocoles permettaient d'anticiper des situations :

“Anticiper les situations aigués de douleur ou méme environnemental toujours, de

commencer a preparer.”
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- Des prescriptions téléphoniques entre le médecin et I'IDE accéléraient la mise en place de
soins ou traitements :
“Heureusement que les médecins nous donnent des accords téléphoniques, mais si tu te

tiens a ce qu'on te dit, on serait tout le temps en train d'envoyer des fax.”

3.3 Implication des IDE

- Les IDE avaient le réle d’évaluation du traitement de la douleur :

“Alors on travaille beaucoup avec la grille d'évaluation Algoplus parce que c'est vrai que c'est
assez visuel et assez rapide. Donc au moins voila, on a quelques criteres a remplir, ce n'est
pas fastidieux a remplir. Ce sont des cris, des gémissements. C'est simple et tout le monde
peut l'utiliser.”

“C'est évidemment les antalgiques, enfin, essayer de mesurer cette douleur, ces traitements,

de réévaluer le confort des gens c'est ¢a.”

- Les IDE avaient le réle d’adaptation du traitement de la douleur :
“On le voit tout de suite si vraiment ¢a ne va pas, bah, on est en lien avec le médecin traitant,

ou le médecin de I'hopital.”

- En SSIAD ou HAD, en tant que salarié, les actes plus longs étaient possibles sans impact
sur le chiffre d’affaire :

“Oui, c'est un forfait, les gens ils payent [...], mais qu'il y ait 5 intervenants avec 2 aides-
soignantes et des IDE qui passent matin midi et soir avec des pansements, ou qu'il y ait juste

un coup de toilette dans le dos matin et soir, c'est un forfait autour de 38€ je crois.”

- Les IDE prenaient sur leur temps pour les familles lors des visites :
“Si on a vraiment quelqu'un en fin de vie, que la personne décéde a 22 heures et que la

famille compte sur nous... Voila, je ne les laisserai pas.”

- Les IDE prenaient sur leur temps pour le patient lors des visites :

“Méme si je suis passée il y a une heure, et qu'il faut y aller parce que la personne est
souillée ou autre, je ne compterai pas mon temps. On essaie d'étre disponible le plus
possible. Si ce n'est pas moi ¢ca sera ma collegue de I'aprés-midi. Bon et puis aprés méme si
c'est un passage qui pour nous est dans notre poche entre guillemets, on s'en fiche quoi. On
essaie d'étre 1a.”

‘Il n'y a pas de limite. On sait quand on rentre on ne sait pas quand on sort.”
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- Les IDE avaient une volonté de suivre leurs patients jusqu'au bout :

“Si c'est une personne dont je me suis occupée plusieurs années, qui est en fin de vie, la oui,
je ne l'abandonnerai pas.”

“On ne va pas le laisser tomber parce qu'il devient plus lourd a gérer. On y va jusqu'au bout

avec lui.”

- Les collégues IDE libéraux pouvaient s’organiser pour prendre le relais et assurer une
permanence de soins en journée, ou venir en soutien en cas de difficulté :

“Je ne travaille pas cet apres-midi, s'il y a un souci, il y a toujours la colleégue qui fait I'aprés-
midi qui ira, il n'y a aucun souci.”

“On peut interchanger nos places pour se soulager aussi, moralement.”

- Les IDE avaient un role de coordination avec de nombreux différents professionnels de
santé :

“On est tous liés je pense autour de la personne soignée, parce que tout seul on ne ferait
rien. Les aides-soighantes, les auxiliaires de vie, les infirmiéres, les médecins traitants, le
kiné aussi.

“Si on veut soigner correctement, on ne peut pas étre chacun dans notre coin, ce n'est pas
possible. Il faut vraiment qu'on soit tous ensemble et qu'on soit réactifs et a I'écoute l'un de
l'autre. Qu'on soit disponibles aussi, mais on ne peut pas soigner tout seul dans son coin. A

domicile on est obligés de compter les uns sur les autres.”

3.4 Formation

- Les familles et les patients étaient mieux informés sur les soins palliatifs en général :

“Et la population aussi commence, c'est dommage de dire ¢a en 2018, commence a
comprendre que la fin de vie c'est 'accompagnement, que les soins palliatifs ce n'est pas la
mort, c'est un accompagnement jusqu'au bout de la vie et dans le moins de souffrances

possible.”

- Les médecins étaient mieux formés qu'autrefois a la prise en charge en soins palliatifs :
“Les formations s'améliorent et avancent.”
“Moi je trouve qu'il y a eu énormément de progres dans le domaine de la santé par rapport a

la parole autour de la maladie.”

3.5 Gestion de la maladie

- Des IDE pouvaient aider sur le plan administratif au suivi de la maladie :
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“On leur cherche un kiné, on leur cherche un médicament, les familles ne sont pas trés
présentes. Je trouve que ce n'est pas idéal. C'est un point de vue personnel mais je trouve

que on a beaucoup de patients qui restent seuls.”

- Des IDE restaient focalisée sur les soins quotidiens :
“On s'occupe vraiment de la personne. C'est vraiment géré par le médecin, nous on
intervient vraiment sur les problémes du quotidien. Quand il y a des probléemes de sondes,

des problémes de peau, des prises de sang a faire.”

- La famille pouvait étre une aide logistique pour le suivi de la maladie :
“C'est plus la famille qui gere les rendez-vous, les commandes de transport, tout ¢a [...]

globalement ce sont les familles qui prennent cela.”

- Le médecin traitant restait le référent sur le suivi de la maladie :
“S'il y a des problémes de déglutition, il y a des rejets, ou des paroles, on préfere déja en
parler au médecin puis voila, lui demander aussi son avis pour dire « bah écoutez, est ce

gue ca sert vraiment a quelque chose ? »

- Le patient pouvait gérer le suivi de sa maladie :
“Globalement ils gérent plutdt ¢a bien quand ils sont en &ge, et tous ceux qu'on a
actuellement ce sont des personnes qui gérent, qui ont leur carnet de rendez-vous, qui

passent par nous pour des semainiers, des injections ponctuelles, mais sinon ils...”

3.6 Entourage familial

- Les IDE apportaient une forme soutien auprées de I'entourage familial :
“Un contact ¢ca se met en place en plusieurs semaines par ce qu'il y a des gens ils
s’apercgoivent petit a petit que la personne elle est diminuée, elle en perd. C'est beaucoup de

psychologie. C'est de I'écoute, c'est de I'attention.”

- Les IDE essayaient de se faire un avis de I'environnement du patient :
“On l'observe, voila, on les regarde, on ressent les choses. C'est vraiment de I'impalpable on
va dire, et ca c'est hyper important on va dire, pour moi en tout cas. Il y a I'atmosphére, la

famille. Donc c'est vraiment I'enveloppe déja du patient.”

- Apres une annonce, la famille pouvait choisir de vivre en évitant le sujet de la maladie au

quotidien pour préserver le patient :
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“A partir de moment qu'ils ont I'annonce bien souvent chez les personnes agées, il y a quand
méme un déclin du moral, de I'énergie, donc il y a des familles qui préférent si on ne le dit

pas. De continuer a vivre sans s'occuper du cancer.”

- La famille pouvait participer aux décisions médicales :

“C'est souvent l'entourage qui nous dit « voila, la derniérement il ne veut pas s'acharner, » «
on arréte tout » « il ne voulait pas étre comme ¢a ».”

“En général c'est vrai que c'est une décision relativement concertée. Ou avec le médecin
traitant, [...] par un appel de la famille, ou éventuellement on est contactés aussi énormément

par le réseau respect.”

- L'entourage familial apportait un soutien psychologique au patient :
“‘Normalement dans le quartier ils ont beaucoup de famille autour d'eux donc
psychologiquement c'est beaucoup mieux. On a beaucoup de personnes qui sont tres

entourées.”

3.7 Matériel

- Si besoin il fallait mettre en place du matériel permettant des soins spécifiques :

“‘On met en place des SAP (seringue auto pousseuse), des PCA (Patient Controlled
Analgesia), donc aprés les gens ¢a leur permet de gérer eux méme leur douleur. On a les
pompes d'alimentation, I'oxygéne, l'aspiration. On peut mettre en place énormément de

choses en place a la maison.”

- L'adaptation du domicile était nécessaire pour permettre les soins :

“Tout ce qui est matériel, de faire en sorte que les gens soient le plus confortable possible.
Ca passe par effectivement l'installation, faire en sorte ...on peut commander des matelas a

air, des verticalisateurs, des leves personne.”

3.8 Sédation

- A domicile il n’y avait pas de sédation profonde et continue, mais plutét en milieu hospitalier

“Oui, ca a été fait avec la HAD. Dans un cadre précis, mais pas forcément des sédations

terminales [...] Voila, quand les gens sont hospitalisés.”

- La sédation a domicile était possible dans des cas extrémes :
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"Il y a des sédations terminales mais méme : utiliser des produits pour apaiser ces grandes

périodes de crise (protocoles de sédation pour détresse en phase terminale).”

- Il fallait que la sédation soit parfaitement encadrée :
“Faire des sédations quoi. Ce qui se fait peut-étre un peu mieux maintenant, avec les textes,
et on sent bien qu'il y a des demandes. Mais alors il faut que ce soit vraiment bien cadré.

Parce Que tout est interprété dans la sédation.”

- Il pouvait y avoir une utilisation des morphiniques avec le double effet connu :

“Sans donner la mort volontairement.”

“On ne fait pas de sédation par SAP ou les choses comme ¢a, mais je pense que les patchs
de morphine, on les augmente petit a petit, et je pense que ¢a aide quand méme a sédater

un petit peu le patient.”

3.9 soins techniques

- Il fallait adapter des soins en fonction de la situation :
“On tempére un peu nos pratiques. On n'est pas dans le soin routinier ou on peut se
permettre d'aller un peu plus vite quand c'est des soins répétitifs. La au contraire on doit se

permettre de prendre le temps d'écouter, d'observer et d'accompagner.”

- Certains patients avaient besoin de toilettes plus complexes, avec deux soignants :
“On prend plus de temps, on met beaucoup plus de personnel, voila, on essaie de prendre

un peu plus de recul et d'avoir des soins plus particuliers.”

- Les IDE faisaient des soins pour alimentation par Gastrostomie percutanée ou par voie
parentérale :
“I'y a éventuellement des soins assez lourds a prendre en charge, que ce soit soins de

toilette, comme les soins par alimentation parentérale.”

- Les IDE permettaient une hydratation par perfusion :
“Et elle était en plus a ce moment-la dans une période un peu de glissement ou il avait fallu

des perfusions d'hydratation car elle ne voulait plus boire.”

- La prévention des escarres était nécessaire :

« De fauteuil » & « que du lit » la il va commencer a décliner, et du coup il va falloir faire

attention aux escarres.”
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- Les IDE prenaient en charge des soins de pansement complexe :

“Bah nous on a le droit de prescrire quand il y a déja eu une ordonnance initiale, tout ce qui
est pansements.”

“Parce que malheureusement souvent accompagnés d'escarres. On travaille énormément

sur une plaie.”

- La surveillance biologique permettait d'anticiper une aggravation de I'état de santé
“Les prises de sang. Tu vois que les résultats, ca monte ¢ca monte, on anticipe. Sur d'autres

choses. On voit que les choses commencent a empirer.”

3.10 Soutien

- Le soutien psychologique par I'lDE au patient se faisait grace a la discussion :

“On va passer a discuter, surtout si on passe le soir pour mettre des perfusions en place ou
autre, a parler parce qu'on sent qu'il y en a qui ont besoin : beaucoup la parole. Donc on

essaie de soutenir au maximum.”

- L'IDE devait adopter une attitude douce, prévenante, dans la gestuelle, le toucher quand le
dialogue était impossible :

“‘Du coup on fait autrement, donc le toucher je pense que c'est super important, la
délicatesse.”

“On est doux dans nos soins. On essaie de prendre du temps. Je pense qu'on peut le faire,

on peut se le permettre.”

- Les équipes d’appui réassuraient I'entourage sur le maintien a domicile :

“Tout simplement I'essentiel c'est I'entourage, la réassurance, l'effet contenant du réseau : le
fait que les gens puissent nous appeler, qu'on passe les voir, qu'on donne des conseils, et
gue les professionnels aussi. Qu'ils se disent «si ¢ca ne va pas on voit avec », « On n'est pas

tout seul ».”

- Des associations apportaient du soutien aux aidants : le cercle des aidants

“Alors il y a des associations qui soutiennent les aidants. On fait partie du cercle des aidants,
on intervient dans ces associations.”

“Apporter du soutien aux familles, a l'entourage qui, est a domicile, avec des patients
souvent agés, mais atteints de maladies Parkinson, Alzheimer et voir cancer, tout ¢a. Alors la

ce n'est pas pour les financer, c'est pour que les gens essaient de les soutenir, parce que
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tant qu'il n'y a pas suffisamment d'aide financiere, ce sont les familles qui prennent en

charge, mais qui s'épuisent.”

3.11 Textes de lois

- Il existait les lois sur les droits du malade :
“Un réseau de soins palliatifs ... ca a été fait pour permettre aux gens d'étre plus
confortables chez eux, et plus en sécurité, avec les lois sur la douleur, les lois sur les droits

du patient, des choses comme c¢a.”

- Le recueil des directives anticipées était possible a la demande du patient :

“Quand c'est possible avec les gens, quand ils parlent... ce n’est vraiment pas du
systématique. C'est trés difficile de faire du systématique.”

“Par rapport a Vincent Humbert aussi, ¢a ¢a a fait aussi ressortir des questions, on va dire
éthiques, et du coup, moi je trouve qu'on en a parlé, mais voila, derriére ¢a n'a pas forcément

fait bouger les choses.”

- Le recueil des directives anticipées était réalisé sur certaines pathologies dont I'évolution
grave et fatale était connue, comme la SLA (Sclérose latérale amyotrophique) :
“Toutes les SLA ont des directives anticipées, méme ils arrivent avec. Quand ils rentrent

dans le réseau ils les ont déja.”

4 Echanges d’informations, interactions entre professionnels :

Nous avons développé ici :

- les différents échanges d’information impliquant le patient ou son entourage.

- les réflexions ayant lieu autour de I'annonce de la maladie ou du pronostic.

- les sources de défaut de communication avec et entre professionnels ayant un impact sur
la qualité du suivi.

- les interactions avec les autres professionnels de santé impliqués dans la prise en charge.

4.1 Les différents échanges

4.1.1 Le mode d’information au patient et a I'entourage

- Il existait un moment ou I'IDE allait aborder le sujet de la mort avec patient ou famille :
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“On essaye d'orienter la famille en disant que « la il va falloir se préparer » ne jamais dire de
date butoir car c'est impossible, mais par contre voila « on sent que c'est la fin » et soit c'est

I'h6pital, soit c'est le domicile, mais qu’il faut étre accroché déja, et il faut s'y attendre.”

- L'IDE pouvait donner l'information au patient, avec la volonté que les patients soient
informeés :
“Je suis tres franche avec les gens. Donc je préfére leur dire ce qu'il en est que leur cacher

les choses et puis voila, mais l'information en général elle est bien faite.”
- L'information sur I'état de santé pouvait venir de I'oncologue ou spécialiste hospitalier
“Il'y a notre patiente qu'on suit pour une chimiothérapie a domicile, elle est quasiment

exclusivement suivie par l'oncologue, donc c'est I'oncologue qui donne l'information.”

4.1.2 Obtention d’informations au domicile

- Les IDE obtenaient des informations non verbalisées au domicile :

“Il'y a beaucoup de personnes qui souffrent mais qui ne le disent pas. On leur demande si
ont mal « Non non je n'ai pas mal » et ... si! lls ont mal ! Donc ¢a s’est trés compliqué aussi
parce que c'est nous qui interprétons donc aprés pareil, on est dans le jugement mais, on a

quand méme le ressenti, la perception quoi.”

- Les IDE obtenaient des informations médicales importantes auprés de la famille :
“Quand vous étes chez les gens vous avez aussi la famille. Et la famille il faut I'interroger,

elle sait plein de choses il faut prendre le temps.”

- La toilette était un moment privilégié de communication :
“C'est un soin ou ils vont se confier. Parce que les gens ils sont tout nus, donc ils n'ont pas le
choix. Et puis il faut bien parler parce-que ¢a dure au moins une demi-heure, donc il faut bien

jacasser un peu.”

- Les paramédicaux pouvaient étre une autre source d’information pour I'lIDE :
Les aides-soignantes aussi qui les voient parfois autrement que nous. Qui peuvent aussi
nous donner des informations sur des notions qu'on a pas toujours. Parce que ce n'est pas

forcément nous qui faisons les levers.”
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4.2 Les défauts de communication

4.2.1 L’entourage mal informé de la situation :

- Il pouvait exister un tabou de la maladie en sein de la famille :
“Je me souviens d'une dame qui avait un cancer, alors son mari la protégeait, ils ne se
parlaient pas du tout de la maladie, elle se dégradait a domicile, ils étaient malheureux, les

enfants aussi, mais ils faisaient tout comme s’il ne se passait rien.”

- Les patients pouvaient ignorer leur pathologie :
“Prendre quelqu'un a la maison puis de se rendre compte qu'ils ne savent pas vraiment ce

qu'il a c'est compliqué.”

- Un manque d'information de l'entourage pouvait amener a des situations de souffrance
(acharnement, réanimation injustifiée) :

“Il avait des ceilleres, et malheureusement ca s'est trés mal passé. Quand il a vu qu'elle ne
réagissait plus il a fait appeler les pompiers plutét que de nous faire appeler, en disant «
écoutez ca va bien se passer, ¢a va étre tout en douceur » puis le réanimer pendant 20
minutes. Comme ils avaient commencé les gestes de réanimation il a fallu qu'ils attendent

gue le SAMU intervienne, pendant ce temps-la ils ont continué... ¢ca c'est traumatisant.”

- Les patients ne connaissaient pas les structures de soins palliatifs et leurs actions :
“Régulierement moi j'envoie des patients au médecin de 'EMSP ou au centre anti douleur

parce que méme les patients ne savent pas qu'il y a un centre anti douleur.”

4.2.2 Difficultés de communication de la part de I'IDE envers le patient ou son

entourage :
- Ce n'était pas le réle de I'IDE d'annoncer une pathologie au patient :

“En tout cas ce n'est pas nous qui délivrons les informations.”

“Je ne me met pas a la place d'un médecin, je ne veux pas le remplacer.”

- L'IDE ne savait pas quels étaient les informations regues et comprises par le patient et son
entourage, rendant la situation délicate :
“Yous récupérez des gens, vous ne savez pas, Vous ne savez pas comment les prendre,

vous ne savez pas ce qu'ils ont eu, ce qu'on leur a dit aussi.”

- Aborder la question de la mort était difficile pour I'IDE :
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“On lui disait, « mais enfin il faut arréter » en plus elle faisait 30 kg, enfin, elle était vraiment
tres maigre, plus de force, elle ne bougeait plus. On se disait non, il faut arréter. Il n'y a plus
d'utilité. Et la famille avait beaucoup de mal a accepter, et se dire « bon bah d'accord, on
arréte » parce que justement, ¢a veut dire « on arréte » ... voila, des soins, et il faut la laisser

partir quoi.”

4.2.3 Défauts de communication de la part du médecin traitant envers le patient ou son

entourage :
- Les médecins traitants n’étaient pas toujours vraiment a I'écoute de leur patient :

“Au niveau des médecins ce besoin d'écoute qu'ont les familles. C'est souvent « Il était la
mais... » ou « Il m'a écouté mais il ne m'a pas entendu » [...] C'est vrai que les relations

peuvent étre tendues entre les familles et les médecins.”

- Les médecins traitants avaient des difficultés a aborder les soins palliatifs avec leurs
patients :

“Je pense qu'il y a un sérieux manque de communication entre le médecin et la famille.
Parce que nous on est souvent interpellés « Qu’est-ce qu'il a ?» « Est ce qu'il va aller mieux
?» « Est ce que c'est grave ?» « Est ce qu'il va mourir ?» Donc plusieurs fois bah « Qu’est-ce

gue le médecin vous a dit ? - Rien. ».”

- Les patients ne recevaient pas assez d’informations médicales de leur médecin traitant :

“Manque d'information du corps médical, envers les patients et puis envers nous.”

- Les médecins traitants n'obtenaient pas toutes les informations nécessaires de la part du
patient :

“Le médecin généraliste il le voit que le temps de la consultation. Qu'est-ce que vous voulez
savoir en dix minutes d'une personne, si vous n'avez pas un coup de pouce, ou de nous qui

passons, ou de la famille qui est présente.”

- Les patients n'osaient pas toujours aborder le médecin généraliste :

“ « Parce que c'est le docteur » ils n'osent pas déranger le docteur.”

4.2.4 Entre les professionnels de santé

- Les IDE avaient des difficultés a joindre le médecin traitant en temps voulu par téléphone :
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“En ville pour avoir le médecin traitant directement, alors ¢a dépend, de I'ancienneté du
médecin traitant, il y en a qui sont trés ouverts, c'est comme tout, on ne peut pas changer

non plus le comportement des gens.”

- Les IDE ne savaient pas toujours s'il s'agissait d'une situation de fin de vie, ce qu’il avait été
décidé par le médecin traitant :

“A domicile ce n'est pas toujours facile d'avoir les médecins, et méme si on communique
beaucoup par téléphone, on se croise, on fait un paquet de choses pour échanger, des fois

on n'est pas au clair, on ne sait pas si on se considére en fin de vie ou pas.”

- La communication entre IDE et médecins spécialistes ou I'hépital était limitée :

“Ce qui manque un peu c'est les informations. Les dossiers, une fois que la personne a
franchis I'hopital, les dossiers ils ont du mal a suivre, et un petit compte rendu
d'hospitalisation on ne I'a pas forcément, et pourtant ¢a éclaire beaucoup de choses, ¢a évite
aussi les questions délicates auprés des gens.”

« Comment ¢a vous avez un cancer ?» En plus moi je ne le croyais pas. On m'aurait

prévenue quoi. Enfin voila, bah non.”

- La communication entre I'IDE et le médecin traitant était trop limitée :

“C'est trés trés dur a gérer parce qu'on nous a dit une information, et on arrive devant la
personne, ils n‘ont aucune information, ou carrément le contraire. Ca nous met en porte-a-
faux, c'est super délicat.”

“Les retours ne se font quasiment jamais. Méme par écrit. De toute fagcon méme les
médecins généralistes.”

- La communication limitée entres les différents médecins pouvait conduire a des
événements indésirables associés aux soins (EIAS) :

“Franchement voila, du coup le patient il n'est pas pris en globalité, et du coup forcément il y
a des loupés.”

“Une diabétologue pour un monsieur diabétique, I'autre jour elle me disait « Attendez moi je
lui donne de l'eucreas mais je ne savais méme pas qu'il avait une insuffisance rénale, qu'il

avait passé un séjour a I'’hopital ».”

- Les fiches de liaisons de sorties d’hospitalisations étaient insuffisantes, un contact direct

avec I'équipe soignante était préféré :
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“C'est des informations qui manquent, d'avoir un peu aussi le ressenti de I'équipe qui a suivi
la personne [...] de ce qui s'est passé, ¢a aide a aller dans le bon sens.”
“Les fiches de liaison quand les gens sortent de I'hdpital, on sent que c'est souvent des

choses faites de principe mais dans le contenu ce n'est pas tres fourni.”

4.2.5 Manque de compréhension

- La barriere de la langue amenait a des difficultés de communication avec les patients :
“‘Dans le quartier il y a des fois beaucoup de barriére de langue donc c'est compliqué de

réussir & comprendre réellement le probléeme d'origine.”

- La famille pouvait ne pas comprendre une situation :
“On a eu un conflit avec la famille. [...] Oui, on le sentait que de toute facon c'était la fin et
que les enfants I'entendent parce qu’ils étaient dans le déni total. Donc a un moment donné

c'est le point de non-retour et il faut que la famille comprenne.”

- Les patients n'avaient pas toujours la capacité de comprendre leur pathologie :
“Les patients ne comprennent pas toujours ce qu'ils ont. Pas forcément que ¢a ne leur est
pas dit mais soit a ce moment-la ils n'ont pas compris ou parce quils n'ont pas les

connaissances de base.”

4.3 Interactions avec les autres professionnels de santé

4.3.1 Médecin traitant

- Il prenait la décision de soins de confort aprés concertation avec les IDE, voire méme avec
le kinésithérapeute :

“Lui demander aussi son avis pour dire « Bah écoutez, est ce que ¢a sert vraiment a quelque
chose ?» en plus si le patient lui demande, alors autant suivre sa volonté et ne pas
s'acharner. Ca c'est notre premiére démarche. Aprés on ne peut pas... voila, c'est lui qui
décide, c'est le patient qui décide, c'est la famille aussi. Voila, nous on en parle beaucoup en

équipe.”
- Il pouvait se fier a I'expérience de I'IDE et de son avis pour faire réhospitaliser un patient

inconfortable :

“Pour avoir un courrier surtout.”
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- Les IDE étaient une source d'informations pour le médecin traitant étant quotidiennement
auprés du patient :
“On voit des choses a domicile au quotidien. Vous (le médecin généraliste) si vous venez

une fois ils ne vont pas oser vous dire.”

- Le travail de I''DE pouvait étre un gain de temps pour le médecin traitant :
“On essaye de tout désamorcer et aprés de faire valider par le médecin traitant. Comme ¢a

¢a lui fait gagner du temps”

- Les visites & domiciles réguliéres par le médecin traitant amélioraient la qualité la prise en
charge :

“Je vois j'ai eu un monsieur qui est décédé a son domicile il y a 2 — 3 ans avec le médecin la
c'était génial, c'était un contact dés que besoin on pouvait le joindre, il faisait le point deux

fois la semaine. C'était royal quoi.”

- Un médecin traitant disponible au téléphone facilitait le travail et suivi de I'IDE :
“Quand il y a une fin de vie ou autre, ou ils nous appellent et nous disent « n’hésitez pas a

m'appeler si besoin ».”

- Un bon lien de confiance entre IDE-médecin traitant améliorait la qualité de prise en charge

“'y a des médecins qui quand méme sont bien a I'écoute, et qui font confiance a notre
jugement et a I'expérience [...] qu'ils fassent les prescriptions nécessaires, d'essayer au

domicile de parer a toute éventualité.”

- Un médecin traitant disponible permettait de mieux gérer la douleur : Un médecin traitant
disponible facilitait la prise en charge de la douleur aigué ou chronique

“C'est rare quand les gens souffrent et quand c'est comme ca on rappelle vite soit les
médecins ou autres, ou on demande a la famille de recontacter et c'est pris en charge.”

“Et puis au niveau douleur on est hyper liés aux médecins, sur le réajustement.”

4.3.2 Réseau Respect

- Il apportait un soutien aux IDE sur la prise en charge globale des patients :
“On les appelle pour nous, méme pour le patient ¢ca nous conforte dans ce qu'on va faire.
Parce que du coup ils vont nous dire que ¢a c'est bien, qu'il faut continuer comme c¢a, qu'il

vaut mieux faire comme ¢a. lls vont penser a des choses qu'on ne va pas forcément penser.”
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“Je trouve qu'ils sont trés efficaces sur toute la logistique et nous ¢a nous libére de tout ce
qui est matériel : lit médicalisé, adaptables, déambulateurs, on peut méme avoir du matériel
de pansement, des ordonnances. On peut aussi avoir des séances de psy, enfin voila. Le

réseau Respect nous offre un super panel.”

- Il apportait un avis technique sur la prise en charge de la douleur :

“La douleur, il y a une évaluation infirmiéere, de I'équipe d'appui. Avec des questions
spécifiques et qu'on écrit et puis par rapport au traitement pris, comment, les interdoses,
comment c'est pris. Et puis il arrive trés souvent que c'est des conseils a I'équipe car les

interdoses ce n'est pas pris comme il faut, ou les relais n'ont pas été faits correctement.”

- Il réalisait une évaluation globale initiale du patient en début de prise en charge
“On fait une évaluation globale en fait, autant sur I'état du patient, ce qu'on trouve au

domicile, l'installation, la douleur, mais aussi toutes les aides sociales.”

- Il permettait la discussion en réunion autour d'un patient, et de mettre au clair la situation :

“Remettre aussi parfois beaucoup de choses a plat. Parce que quand on a un écho de la
famille d'un c6été, I'écho...c'est bien parce que comme c¢a tout le monde est sur la méme
longueur d'onde. C'est beaucoup plus simple que de se fier simplement a ce qui vous est

rapporté.”

- Il permettait de réunir les différents intervenants autour d'un patient, pour un projet de soin
humain :

“Faire cette évaluation globale en faisant des rencontres avec coordination avec des
partenaires différents, qui sont interpellés dans cette prise en charge, pour dégager une idée,
mais défendre surtout la parole du patient et un projet de soins humain. C'est de se dire «
Qu’est ce qui est raisonnable », « Dans cette situation qu'est-ce qu'on fait ?» et que ces mots

soient entendus.”
- I mettait en place des aides sociales :
“C'est ce qu'il y a en plus dans les équipes d'appui a domicile, c'est tout le contexte social,

dont il faut tenir compte pour mettre en place des aides sociales.”

- Il n'était pas imposé, ni aux IDE libéraux, ni aux patients et ne se substituait pas au
médecin traitant :
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“lls comprennent aussi que les gens vont avoir besoin ponctuellement mais plus. lls ne vont

pas étre insistants, ils vont attendre que ce soit hous qui les relancions.”

- Le réseau Respect était proposé en lien avec I'unité de soins palliatifs :
“Il est ressorti et surtout en soins palliatifs, c'est la ou il a vu le réseau Respect qui a été mis

en place.”

- Il apportait un soutien psychologique a I'lDE libérale :

“Refaire le point avec la famille, le malade et les infirmiers qui interviennent, le médecin qui
intervient.”

“En plus aussi, et ¢ca c'est un gros soulagement. C'est pesant. [...] Pour nous ils sont

vachement confortables.

- Il apportait un soutien psychologique au patient et I'entourage via sa psychologue :

“S'il y a le réseau Respect des fois il y a une psychologue qui vient.”

“C'est notre travail, d'amener, de faire accepter, voir I'équipe soignante... qu'on peut aussi
rester chez soi sans installer un matériel hospitalier. Mais bon, tout dépend de comment
c'est, et puis souvent, des gens, sans les brutaliser au début, sans les obliger, eux-mémes ils

se rendent compte qu'ils sont mieux installés.”

- Il suivait régulierement et réévaluait la situation des patients :
“C'est au minimum 1 fois par mois, s'ils sont inclus, mais les gens qu'on suit c'est au départ
toutes les semaines, enfin, dés qu'ils sortent dés qu'on les inclut on refait une visite de

réévaluation dans la semaine qui suit.”

- Ses équipes d’appui travaillaient aussi avec le médecin traitant en tant que conseil :
“Elles ont un conseil d'ordonnance en fait. Elles orientent le médecin traitant, elles I'aident

dans la prescription.”

- Il permettait aux IDE libéraux d'obtenir certaines informations sans avoir a soulever des
guestions douloureuses auprés du patient ou son entourage :

“Le fait d'avoir l'information de personnel médical a personnel médical c'est parfois beaucoup
plus facile. Ca évite aussi... les choses se passent beaucoup plus facilement, beaucoup plus

en douceur.”
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4.3.3 Hospitalisation a Domicile

- La HAD disposait de plus de matériel, de soins techniques et complexes :
“lls sont plus équipés, en personnel, ils ont une structure qui est vraiment adaptée pour des
prises en charge plus lourdes, avec des thérapeutiques beaucoup plus lourdes, des soins

techniques...”

- La HAD avait un numéro d'astreinte, joignable 24 heures sur 24 pour les urgences :
“On est joignable en tout temps. On passe deux trois fois par jour, si entre deux il y a de
grosses urgences que ce soit de jour ou de nuit les patients ont un numéro de téléphone si

¢a ne va pas.”

- La HAD pouvait assurer la toute fin de vie a la demande des IDE libérales :
“Les libéraux nous ré-interpellent par ce qu’ils ont été réhospitalisés, puis on se retrouve

interpellés par ce que la personne se dégrade. Donc on le prend pour la fin.”

- La HAD intervenait également en EHPAD :
“On prend énormément d'EHPADs. Je ne sais pas si vous étes au courant, en fait pour éviter

que les gens retournent a I'népital pour finir leurs jours.”

- De nombreux professionnels de santé faisaient appel a la HAD :
“Médecins, hospitaliers, traitants, les EHPADs, parfois des gens des EHPADs qui sont

envoyeés aux urgences. Les urgences nous interpellent pour prendre en charge les gens.”

- La HAD permettait I'intervention d'un deuxiéme IDE au cours des soins :

“On est tout seul, mais on a des téléphones si ¢a ne va pas, il y a une collégue qui peut nous
rejoindre.”

“On a que 6 ou 7 patients, mais il y a des gens on y reste 2 heures, parfois a deux

soignants.”

- La HAD disposait d’'une aide-soignante pour 'aide a la toilette :

“On a qu'une seule aide-soignante sur I'équipe donc souvent on est deux infirmiéres.”

4.3.4 SSIAD
- Il proposait facilement plus de passages quotidiens :
“On a la possibilité d'intervenir plusieurs fois dans la journée. Généralement c'est deux fois :

une fois le matin, une fois le soir, en tant qu'infirmier, et il y a des passages aide-soignant en
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plus. Ce que ne peuvent pas toujours faire, pour des soins gu'ils ne peuvent pas prendre en

charge, des libéraux.”

- Il permettait le passage de deux soignants a la fois :
“On met deux personnels, soit deux aides-soignants soit un binbme aide-soignant-infirmier
quand il y a besoin de soins infirmiers. Ca c'est super aussi, parce que je pense que ce n'est

pas dans tous les services qu'on peut voir ¢a.”

- Le SSIAD pouvait intervenir en sortie d'hospitalisation, pour faire I'accompagnement de fin
de vie a domicile :
“Souvent en fait ils rentrent chez eux, ou la chimio est arrétée, les rayons sont arrétés,

limites ils sont déja en phase palliative. Donc nous on fait notre suivi post annonce.”

- Le SSIAD pouvait prendre le relai des IDE libéraux sur les situations les plus complexes :
“On va se diriger vers des structures plus grosses telles que [le SSIAD], ou des structures
plus adaptées, suivant les pathologies ou si les patients deviennent de plus en plus lourds, et

gu'on n'est plus forcément adaptés pour le domicile.”

- Le SSIAD permettait une prise en charge globale, multidisciplinaire, des réunions :

“On fait une prise en charge qui est assez globale effectivement, on est amenés a travailler
avec un peu tout le monde.”

“On essaye de ne pas s'en tenir a nos soins. Quand on va chez quelqu'un on fait vraiment le

tour de tout : financier, s'il y a besoin de kiné, de matériel, quel médecin il y a.”

- L'entrée en SSIAD se faisait par le médecin traitant, par les services hospitaliers, ou a la
demande de la famille :
“C'est le médecin traitant qui demande, le médecin hospitalier. [...] la famille elle peut

demander mais apres il faut qu'elle sollicite son médecin traitant.”
- Les prérequis pour I'entrée en SSIAD étaient d’avoir plus de 60 ans et aide a la toilette :
“La toilette, c'est un critére minimum, et aprés ...il n'y a pas que les personnes agées [...] il

peut y avoir le handicap aussi... lourd quand méme.”

4.3.5 Auxiliaire de vie

- L'auxiliaire était parfois la personne la plus proche, en termes de relationnel, chez les

patients isolés :
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“Il n'y avait que les auxiliaires. Elles ont un réle qui est vachement important quand méme,

elles sortent un peu du cadre de leur mission, parce que les gens sont vraiment tout seuls.”

- Une auxiliaire de vie était nécessaire pour le ménage, la préparation et prise des repas,
I'aide a la toilette, et la surveillance du patient :
“Ce sont ces aides-la qui font vivre, qui permettent aux gens de rester a domicile.”

“Les aides a domicile, qui font les repas, qui font le ménage, qui font les gardes.”

- Il pouvait y avoir une auxiliaire de vie 24 heures sur 24 pour les patients qui avaient les
moyens financiers :
“j'ai aussi par exemple deux patientes qui ont du personnel 24/24h par ce qu'il y a un niveau

de vie beaucoup plus favorable disons.”

4.3.6 Oncologue

- Les chimiothérapies retardaient la survenue des déces, et prolongeaient la durée du suivi :
“Ces chimios il "'empéche que ¢a les fait vivre quand méme longtemps. Ce n'est pas comme
il y a 10 ans. Et donc ce temps de fragilité [...] un mois plus tard, deux mois plus tard, les

gens ils ont un palier ou ils ne sont pas si mal. On voit que le temps s'allonge.”

- Le médecin traitant n’était pas forcément le seul interlocuteur pour la prise en charge du
confort, 'oncologue pouvait étre impliqué :

“On le voit tout de suite si vraiment ¢a ne va pas, bah, on est en lien avec le médecin traitant,
ou le médecin de I'hépital.”

“Ce n'est pas forcément quelque chose d'urgent, s'il avait rendez-vous 3 jours aprés avec

son oncologue, je lui dis d'en parler.”

4.3.7 Services hospitaliers et spécialistes

- lls donnaient des avis dermatologiques réguliers pour les ulcéres et escarres :
“Et puis méme, cbté dermato, quand on est un peu dépassés on travaille avec le service de

dermato du GHH. On demande conseil”

- lls permettaient une hospitalisation transitoire pour équilibrer un traitement antalgique :
“Il a été réhospitalisé une semaine en soins palliatifs a Monod. Et du coup oui, la il y a eu une

ré-hospitalisation pour vraiment ré-évaluer sa douleur, réadapter ses traitements.”

- Le recours a I'hospitalisation était parfois inévitable :
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“lls sont hospitalisés pour d'autres problemes, voila, physiques on va dire : décompensation
cardiaque, des choses comme ¢a, que nous on ne pourrait pas forcément gérer a domicile.”

“‘Quand il n'y a pas d'entourage bien souvent dans ces cas-la on peut difficilement aller
jusqu'au bout. On ne peut pas étre la 24/24h et bien souvent ¢ca ne va pas jusqu'a la fin de

vie. Ca se termine en milieu hospitalier.”

- Il y avait parfois une nécessité d’hospitalisation de répit :
“C'est vrai que des fois il y a des séjours de répit. [...] Se retrouver dans un autre lieu, voila,
pour décompresser, et puis c'est vrai que l'aidant principal est souvent trés épuisé. Donc ca

permet aussi qu'il se repose et qu'il voit un peu les choses differemment

- Si le patient ou I'entourage était inconfortable (physiquement, moralement), la toute fin de
vie était possible a I'hépital :

“Quand on voit que le maintien a domicile ce n'est plus possible, que la famille sature, parce
que c'est possible aussi. Que le patient sature, parce qu’il ne veut pas faire souffrir la famille,
c'est possible aussi. Quand le soignant sature, parce qu’il ne peut plus, il ne peut plus gérer

la famille.”

- Les courriers et fiches de liaison étaient un support aidant les IDE dans leur travail :

“Je sais qu'il y a un médecin, un [spécialiste a I'hépital] qui nous envoie régulierement des
comptes rendus au hiveau, ce qu'on a besoin de savoir, par forcément tout, c'est vrai que
c'est appréciable.”

“Avoir un petit compte rendu d'hospitalisation c'est... pas compliqué mais c'est bien.”

- Il pouvait y avoir une prise en charge conjointe entre les IDE libéraux et le service :
“C'est « trop t6t pour le garder jusqu'a la fin de sa vie » donc il va faire un séjour par chez lui,
avec une équipe de libéraux et puis repartir si besoin, ou finir sa vie... Apres c'est une

organisation entre I'hopital, la famille, le patient.”
- Il existait des réunions entre syndicats libéraux d’'IDE et I'hopital :
“Le SNIL (Syndicat national des infirmiéres et infirmiers libéraux), notre syndicat, ils ont des

réunions avec la ville et I'népital.”

4.3.8 Centre anti douleur et équipe mobile de soins palliatifs

- En cas de difficultés & gérer la douleur, les IDE pouvaient prendre conseil aupres du centre

anti douleur ou I'équipe mobile de soins palliatifs :
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“Je sais que j'appelais le [médecin de 'EMSP] et [médecin du centre anti douleur]. [...] Elle
est super parce qu’elle répond tout le temps, j'ai toujours un petit courrier, avec exactement

ce qu'il faut administrer.”

4.3.9 Unité de soins palliatifs

- Il existait une bonne coordination entre I'unité de soins palliatifs et les IDE libéraux :
“Je dirais au niveau des soins palliatifs, comme a I'hopital avec le [Médecin de 'USP], c'est

vrai que la l'information elle circule autour.”

- Elle permettait, aprés concertation, une décision de passer en soins de confort :

“C'est une décision relativement concertée. Ou avec le médecin traitant, ou avec l'unité de
soins palliatifs de I'hépital, ou éventuellement, ils n’ont pas vraiment d'unité de soins palliatifs
[en clinique] mais, ou par la décision du médecin qui suit le patient, par un appel de la

famille, ou éventuellement on est contactés aussi énormément par le réseau respect.”

4.3.10 Assistant social

- L’assistant social de la Caisse d'Assurance Retraite et de la Santé au Travail (CARSAT) ou

des régimes particuliers pouvait étre sollicité par les IDE pour la prestation de soins palliatifs

“Ce sont les assistantes sociales de la CARSAT qui sont missionnées pour les soins palliatifs
a domicile, pour les gens qui dépendent de la CPAM. Ceux qui ne dépendent pas de la
CPAM : port autonome, c'est le port autonome, les MIN.*

“On se fait une idée, un point, un topo a l'assistante sociale, parce que si ¢a rentre, si cette
situation est validée pour une inclusion, un suivi par notre réseau, ¢a ouvre droit & des aides

sociales financiéres.”

- L'assistant social hospitalier pouvait étre sollicité par le réseau Respect pour les patients
hospitalisés :
“On peut faire intervenir, mais c'est toujours l'assistante sociale de l'institution, enfin, des

structures hospitaliéres ou clinique, en fonction.”

- Les IDE pouvaient contacter un assistant social chez les patients isolés pour mettre en
place des aides :

“Donc vous (les IDE) appelez I'assistante sociale qui va revoir |'assistante sociale du quartier,
qui va donner rendez-vous a la famille s’il y en a, pour mettre quelgu'un en place qui lui faire

son ménage et a manger puisqu'il ne mange plus, il ne se léve plus...”

62



4.3.11 Kinésithérapeute

- lls pouvaient prodiguer des soins drainage bronchique chez les patients encombrés :
“Il va faire un peu de kiné respiratoire pour le confort de la personne. Ca fonctionne pas mal

quand méme.”
- lIs pratiquaient des soins de mobilisation chez les patients grabataires :
“Le kiné on est en lien quand méme, pas chez tous mais, par exemple une petite dame un

petit peu encombrée, s'il vient normalement pour de la mobilisation.”

4.3.12 Aide-soignante :

- Il pouvait y avoir une aide pour la toilette par I'aide-soignante :
“Qu'il y ait 5 intervenants avec 2 aides-soignantes et des IDE qui passent matin midi et soir

avec des pansements, ou qu'il y ait juste un coup de toilette dans le dos matin et soir.”

- L'aide-soignante jouait un rdle dans le soin quotidien et l'obtention d'informations :
“On arrive a découvrir plein de choses sur le patient. Il se livre beaucoup plus facilement,

méme avec l'aide-soignante il dit des choses, nous on ne sait pas.”

4.3.13 Médecin de garde

- Parfois les IDE faisaient appel au médecin de garde, en cas d’absence de médecin traitant,

de médecin traitant parti en retraite, ou le soir et week-ends :

“Au moment ou on a besoin d'eux ils ne sont pas toujours disponibles par ce qu'ils ont des
consultations aussi, ou ils ne peuvent pas se déplacer au domicile. On a souvent affaire avec
le médecin de garde.”

“Quand il y a un départ en retraite et qu'il n'y a pas de remplagant, ¢ca a été le cas pour
plusieurs patients, ou on faisait refaire les ordonnances par les médecins de garde parce que

pas de médecin traitant.”

4.3.14 SAMU
- Le SAMU pouvait prescrire des traitements a distance pour la HAD, ou se déplacer :
“On voit avec le SAMU, il fait des prescriptions, on essaie d'agir avant au domicile. Si

vraiment ¢a ne va pas il se déplace.”
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- Les IDE ou familles devaient faire intervenir le SAMU, en cas de situation d'inconfort aigué :
“Si c'est vraiment trés trés douloureux on peut toujours appeler éventuellement le 15 pour
une hospitalisation si vraiment la douleur est ingérable a domicile pour que le traitement
approprié soit mis en place.”

“Une équipe du SAMU qui était géniale qui avait prescrit un aspirateur bronchique, donc la
on a pu aller jusqu'au bout. lls sont venus une fois ou deux en pleine nuit pour aspirer la

personne.”

4.3.15 Psychologue

- Certains services hospitaliers avaient un psychologue dédié qui poursuit la prise en charge
apres I'hospitalisation :
“J'ai une patiente, 1a, qu'on suit avec un cancer, et qui a un psychologue [a I'hépital], spéciale

onco, avec qui elle parle un peu tous les jours.”

- Le psychologue du réseau Respect suivait I'entourage pour le deuil :
“Les psychologues des réseaux de santé avaient aussi une mission de suivi de deuil, pour
prévenir les deuils pathologiques, donc on avait dit des suivis a 6 mois post décés pour les

familles entourage avec possibilité de rappel méme longtemps aprés pour la psychologue.”

- Le psychologue du réseau Respect participait a I'évaluation initiale du patient :
“Alors ils peuvent faire I'évaluation initiale.”
“Elles interviennent a la demande de I'équipe qui fait une évaluation compléte [...] mais l'idéal

c'est quand on fait des visites bindbmes a la premiére évaluation ensemble.”
- Le psychologue intervenait a la demande de I'IDE, ou de celle des familles :
“On se rend compte qu'il y a une difficulté, voila, que la psychologue serait la bienvenue, ou

ca peut étre a la demande des familles aussi, et puis les visites de suivi elles ont des patients

suivis.”

5 Difficultés :

Nous avons développé ici toutes les difficultés ressenties par les IDE dans la prise en charge

de la fin de vie au domicile, sans revenir sur les problémes de transmission des informations.
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5.1 Confort insuffisant du patient

- La douleur physique n'était pas toujours soulagée :
“A un moment donné la douleur va étre telle qu'on a beau mettre plein de choses en place,

¢a ne suffit plus, et du coup il faut retourner en structure.”

- Le patient présentait une souffrance morale difficile & comprendre, a cerner :

“Je ne m'en sortais plus avec [Mr. X], qui malheureusement est multi pathologique, tout ce
qu'il ne faut pas, et du coup c'est quelgu'un qui est extrémement dans la plainte, demandeur,
et éprouvant.”

“Je crois qu'il y a un moment de résignation.”
- Une détresse respiratoire aigué rend difficile une prise en charge a domicile :
“Un encombrement bronchique important, ca devient délicat, difficle de maintenir la

personne au domicile.”

5.2 Co(t des soins

- Les auxiliaires de vie n’étaient pas remboursés en dessous de 60 ans :
“A moins de 60 ans, on a droit & rien sauf quelques heures de mutuelle. Il faut payer ces

aides-la. Et ce sont ces aides-la qui font vivre, qui permettent aux gens de rester a domicile.”

- Les visites des IDE n’étaient pas toujours prises en charge entiérement :

“Comme elle est simplement au fond de solidarité vieillesse, elle n'a que 80% qui sont pris
en charge par la sécu. Elle ne dépend pas d'une ALD par ce qu’elle est vieille, c'est tout. Ce
n'est pas une affection longue durée la vieillesse. Et puis le probléeme c'est qu'elle n'a pas
beaucoup de moyens, et comme nous on va intervenir trois fois par jour et ¢a va avoir un
codt. Il va y avoir 20% qui vont rester a sa charge, mais 20% d'un certain soin ¢a va finir par

étre cher.”

- I manquait d'aides via les assistants sociaux :
“On laisse les gens se dépétrer un peu tout seuls et il y a des dossiers qui n‘avancent pas et
qui n'arrivent pas, et puis nous en tant qu'infirmiére on ne peut pas prendre en charge les

dossiers administratifs des gens.”
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- L’attribution de I'Allocation aux Adultes Handicapés (AAH) par MDPH prenait du temps a
étre mise en place, et I'Allocation Personnalisée d’Autonomie (APA) n’était prévue que pour
les patients de plus de 60 ans :

“Si on fait une demande MDPH, AAH, ils peuvent la débloquer six ou huit mois plus tard, les
gens sont décédés.”

“Les gens de moins de 60 ans, parce qu’ils sont beaucoup, qui n'ont pas le droit a I'APA, et
qui n'ont droit a pas grand-chose, a par I'AAH, la MDPH, ¢a met trés longtemps, donc a

domicile ils n’ont pas droit aux aides financiéres.”

- La prise en charge par la sécurité sociale avait diminué dans le suivi de deuil par les
psychologues du réseau respect :
“Bon les tutelles elles ont contrélé les trucs : il ne faut pas que les psychologues elles fassent

un suivi de deuil, elles font de I'accompagnement, du dépistage.”

- Les psychologues libéraux n’étaient pas pris en charge par la sécurité sociale :
“Si c'est compliqué elles (les IDE) transmettent a leurs collégues libéraux, [qui ne sont pas

pris en charge par la sécurité sociale].”

- Il n’y avait pas d'évolution suffisante des aides malgré I'évolution des pathologies et de la
durée de vie des malades au cours des années :

“On voit que le temps s'allonge, et donc ce n'est plus adapté. Et ¢ga on a une discussion
nationale pour [allonger la prestation de soins palliatifs] mais, ils n‘ont pas suivi I'évolution

des maladies avec les traitements.”

5.3 Liées a I'’entourage familial

- L'aidant principal ou le conjoint lui-méme malade pouvait compliquer le maintien & domicile

“Quand il faut qu'ils restent seuls la nuit, il n'y a pas les enfants, que le conjoint est déja

dégradé, qu'il a un petit peu d’Alzheimer... tout ce qui nous arrive trés régulierement.”

- Certains patients étaient isolés :
“Une personne toute seule on ne la prendra pas a la maison, si le patient fait un malaise ou
qguoi que ce soit il ne peut pas nous prévenir. Ou alors aprés il y a la téléalarme, mais

idéalement c'est bien d'avoir quelqu'un a la maison.”
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- Chez les patients jeunes, l'aidant principal continuait son activité professionnelle, et était
absent dans la journée :

“Les gens jeunes, leur conjoint travaille, les grands malades on ne peut pas les laisser.”

- L’aidant principal, mineur ou jeune adulte, pouvait avoir des difficultés a prendre en charge
seul le patient, par mangque de maturité :

“Avec des gamins, des ados a la maison de 18 ans, donc comme ¢a tout est bien, personne
ne fait rien, ils se levent & 4 heures de l'aprés-midi et ils disent qu'ils s'occupent de leur

pére.”

- La qualité d’investissement de I'entourage familial pouvait étre insuffisante :

“Et d'autres qui s'en foutent ! C'est vrai !”

- La famille pouvait étre dans le déni de la maladie ou de la mort :
“Le déni des familles, qui veulent toujours plus, toujours plus. « Pourquoi on arréte les perfs

? Pourquoi... » Voila, ¢a c'est compliqué.”

- L'entourage familial s'épuisait moralement :
“C'est sa femme qui a craqué et un jour qui lui a dit « bah de toute fagon tu as ¢a, tu vas

mourir et tout »il a complétement disjoncté.”

- L'entourage familial s'épuisait aussi physiquement :
“Ce sont les familles qui prennent en charge, mais qui s'épuisent. Et puis des fois I'entourage

meurt avant le malade chez les personnes agées.”
- L'IDE pouvait se trouver en situation de conflit avec la famille :
“Yous avez le patient qui n'est pas bien plus toute la famille sur vous. Psychologiquement ce

n'est pas toujours facile.”

5.4 Liées a I’environnement

- L'habitat du patient était parfois inadapté :
“Les maladies sont tellement souvent dégradantes et rapidement, que le quotidien devient
difficile s'il n'y a pas un minimum de matériel. Mais on est aussi des fois confrontés a des

gens qui tiennent et refusent tout a fait que le domicile soit modifié.”
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5.5 Liées aux IDE

5.5.1 Manque de temps ou de disponibilité des IDE :

- Certains contacts téléphoniques avec les médecins étaient peu importants et induisaient
une perte de temps :

“Par exemple un Previscan a changer c'est quelque chose qu'on a pas le droit de faire, donc
on va appeler le médecin toutes les semaines pour un Previscan a changer. Ca reste un

coup de fil supplémentaire pour pas grand-chose.”

- Certains passages IDE au domicile étaient trop rapides :
“Nous on a un collégue qui en a 60 le matin, on ne sait pas comment il fait, c'est de la «

coucouthérapie »”

- La charge de travail des IDE était importante :
“On bosse comme des dingues quand méme.”

“Qu’on en a entre 40 et 50 par jour.”

- Les IDE refusaient de prendre en charge certains patients s'ils n’avaient pas assez de
temps pour une prise en charge de qualité :
“Si c'est pour mal faire le travail, ne pas avoir de disponibilités, on ne peut pas le prendre en

charge.”

- Il existait des périodes de I'année plus chargées, ou les IDE avaient moins de temps :
“Tout dépend de la période qui se présente. Si on est en période chargée ou pas. |l y a des

moments c'est chronophage.”

- Il y avait des horaires ou des jours ou l'acces aux soins était plus difficile :
“Anticiper un peu plus la douleur, pour éviter d'étre pris au dépourvu, le vendredi soir a 22h.

“Si c'est douloureux, suivant les horaires soit le médecin traitant soit le médecin de garde.”

- Les IDE perdaient du temps, avec un risque de iatrogénie a cause de probléemes
d’ordonnances (doublons, incomplétes, non mises a jour) :
“C'est une perte de temps énorme parce qu'il ne comprend plus parce qu’il y a 4

ordonnances différentes.”
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- Les IDE perdaient du temps a cause du manque de communication avec les médecins :
“Le manque de communication c'est de la grosse perte de temps.”
“[Mr X.] qui parle mal, et du coup bah voila, on fait comment ? On va a la péche... ¢ca ce

n'est pas normal.”
- Les SSIAD et libéraux ne pouvaient pas intervenir la nuit :
“Parce que eux (HAD) il y a besoin d'intervenir le soir, la nuit. [...] Nous on a des soins

techniques mais qui sont quand méme assez limités.”

5.5.2 Limites psychologiques de I'IDE :

- Les IDE étaient parfois en difficulté sur le plan psychologique :
“C'est assez compliqué, moralement, pour I'équipe. Ca peut étre long aussi des fois. Il y a
des fins de vie qui peuvent durer des mois et des mois, et du coup a gérer c'est trés

compliqué, [...] ¢ca peut étre lourd, psychologiquement, moralement, ¢a peut étre lourd.”

- Les IDE avaient de I'empathie lors de certaines situations :

“lls sont chez eux tout seuls on se dit « mais elle va mourir toute seule » pour nous c'était
horrible.”

‘Il n'y avait que l'auxiliaire qui passait peut-étre. Ca me marquait de savoir qu'il n'y avait

personne.”

- Les IDE n’étaient pas forcément a l'aise avec des situations pédiatriques :
“Je ne me voit pas auprés d'enfants, ou de jeunes, moralement je crois que ¢a serait trop
difficile.”

- Les IDE pouvaient arriver a un épuisement physique :

“On est épuisées, et on va travailler toute la journée quoi. C'est non-stop.”
- Les IDE pouvaient ressentir de la pression de la part des familles :
“Les soignants a domicile, les infirmiers ou les services d'aide a domicile ils se retrouvent

confrontés tous les jours matin midi et soir avec une famille.”

5.5.3 Manque de formation :

- Les IDE n’étaient pas toujours expérimentées ou formées :

“Par rapport aux antalgiques on n’a pas encore trop été confronté a ¢a.”
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5.5.4 Manque de reconnaissance des IDE :

- Les IDE n’étaient pas toujours comprises :

“Ca serait tellement confortable si certains médecins arrétaient de vouloir croire qu’on veut
abuser.”

“Je ne supporte pas... on est toujours un peu mésestimées parce que on est en libéral

nanani... on profite du systéme mais pas du tout quoi.”

- Les IDE étaient parfois en colére contre les médecins :
“Tu rappelles, tu te débrouilles avec ce que tu as. Enfin ce n'est pas trées grave, mais le
patient c'est lui qui va subir les conséquences. D'abord il va avoir notre colére aussi par ce

qu'il y a des fois...”

5.6 Liées au médecin traitant

- Certains médecins traitants n’étaient pas facilement abordables par les IDE :
“Comme toujours il y a des médecins qui sont plus abordables que d'autres. Il y a des

médecins qui entendent plus que d'autres.”

- Les anciens médecins traitants étaient plus difficiles a aborder :
“On n'ose pas, parce qu'on marche sur des ceufs avec les médecins généralistes pour la
plupart. Peut-étre moins les jeunes mais les anciens ils sont encore un peu... on ne peut pas

trop suggérer, ou alors vraiment beaucoup de pincettes, ce qu'on pense.”

- La prise en charge du médecin traitant était parfois non suffisante en termes de douleur :

“Certains médecins traitants sont assez réticents, pensent qu'ils peuvent a eux méme gérer
une situation palliative comme ¢a. Et c'est vrai que des fois c'est vrai que ca traine, voila, il
n'y a pas vraiment d'évolution au niveau des antalgiques. On stagne beaucoup, on voit une

douleur qui augmente, qui est insupportable pour nous aussi.”

- Certains médecins traitants refusaient de travailler avec le réseau respect :

“On apporte les informations mais derriére on n'a pas forcément de réaction adaptée et on
aimerait des fois que le réseau respect aide a la prescription. Et ¢ca c'est vrai, c'est le frein
principal. [...] Avec les professionnels c'est surtout le médecin traitant qui peut faire barriere

au réseau respect pour mettre des traitements un peu plus adaptés au niveau de la douleur.”

- Il existait une discordance entre les prescriptions du médecin traitant et les besoins réels du

patient :
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“Combien de fois j'ai pris le téléphone hyper énervée « Tu vas me prescrire une douche une
fois par mois ! Tu te moques de qui ?» [...] Si j'ai marqué 3 douches par semaine ce n'est pas

du bluff quoi. La dame elle est incapable de se doucher. Qui se lave une fois par mois ?”

- Les médecins n’étaient pas tous sensibilisés aux soins palliatifs :
“Tout dépend du médecin traitant aussi. Il y a des médecins qui sont plus ou moins

sensibilisés a ¢a je pense.”

- Les médecins traitants n'osaient pas toujours avoir recours aux morphiniques :
“Que les antidouleurs puissent étre rapidement mis en place quand c'est nécessaire. Parfois
c'est aussi un petit peu difficile, de ...on sent que de sortir la panacée... enfin, les

morphiniques, c'est un petit peu difficile. Du mal a les sortir.”

5.7 Liées au patient

- Les patients pouvaient étre dans le déni de la maladie pour se protéger :
“On a beau leur parler que rien ne rentre. Alors des fois moi je suis honnéte, je hausse un
petit peu le ton, et je dis « maintenant stop, pause et on écoute » et les gens sont partis... par

ce qu'on leur a donné tellement aussi d'informations a I'hépital, peu importe la pathologie.”

- L'état de vigilance, neurologigue, mnésique du patient ne permettait pas toujours les
échanges dans la relation IDE - patient :

“Quand les patients parlent encore, par ce que nous c'est vrai qu'en fait on a des patients qui
ne parlent quasiment plus, qui ne sont cohérents, donc c'est vrai que c'est difficile et ils
s'enferment un peu dans leur bulle, ils sont déja un peu partis on va dire. Et du coup la

communication est des fois difficile. Ca nous met encore un petit probléme en plus.”

- Des patients a mobilité réduite ne pouvaient plus aller chez leur médecin traitant :

“Normalement il doit aller revoir le médecin traitant sauf qu'il ne peut pas marcher.”

- Les patients n’acceptaient pas la situation, voulaient lutter contre la maladie jusqu’au bout :

“Quand des gens veulent, par exemple, ont toujours I'espoir que ¢a va bien se passer, qu'il y
a encore un traitement a faire. lls vont vouloir multiplier les examens en disant « Oui mais |l
ne comprend rien, il ne veut pas nous faire faire ¢a, il refus ci ». Oui mais est-ce que ¢a va
vraiment servir & quelque chose d'a nouveau le transporter en ambulance, de le faire

attendre dans une salle d'attente, un examen qui ne va servir strictement a rien.”
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- Les patients avaient des réticences envers les traitements morphiniques :

“La morphine a toujours un mauvais aspect dans I'esprit des gens, plus le fait de se dire « on
est sous morphiniques, c'est parce qu’on arrive a la fin » alors qu'en fin de compte ce n'est
pas vrai.”

“Les gens ont peur aussi de cet effet d'accoutumance. Je crois qu'il y a aussi, ou ces notions
« C’est une drogue forte », « C’est une drogue dure », « Je vais m'y habituer », « On est

obligés d'augmenter les doses », « J'ai trés peur par rapport a ¢ca ».”

- Les IDE pouvaient entrer en conflit avec le patient concernant la gestion des médicaments :
“On m'a dit « Vous étes une voleuse », vous volez mes médicaments, mais je dis « Non
regardez, vous avez 10 tubes de [médicaments], 10 tubes. « Il y en a qui vont étre périmés

dans un mois. On en fait quoi ?»”

- Les patients pouvaient refuser certaines prises en charge :
“Souvent ¢ca a du mal a étre accepté par les patients, la famille, pour des raisons
psychologiques, ou environnementales : « On ne va pas virer le lit de mamie » des choses

comme ¢a.”

5.8 liées a I’hopital ou aux spécialistes

- Les hdpitaux et spécialistes ne faisaient pas forcément une prise en charge globale du
patient :

“Personne avant la sortie n'a essayé de regrouper les infos aussi. Il y a un manque aussi a
I'h6pital... Parce qu’ils prennent le patient au jour J, ils ne cherchent pas a savoir avant. lls le

prennent pour l'organe qu'il est.”

- Les IDE pouvaient trouver les hospitalisations trop courtes, par soucis d'économie :
“Le probléeme aussi c'est que parfois c'est des questions de colts, d'hospitalisations qui ne

doivent pas étre trop longues.”

- Les IDE avaient parfois des difficultés a réadresser les patients en milieu hospitalier quand
la situation se dégradait :
“Bah la je peux vous dire qu'on est en galére s'ils ne veulent pas nous le prendre.”

“Il faut aussi se battre pour que le SAMU embarque les gens.”
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5.9 liées aux pathologies du patient

- Certains patients étaient trop lourds pour les libéraux :

“Si vraiment nous on n’arrive pas a gérer, ne serait-ce qu'une hydratation, qu'on n’arrive pas
a gérer la douleur, que vraiment, il y a vraiment... des protocoles qui sont trés lourds a faire,
on connait nos limites aussi. On n'est pas non plus a I'népital. On n'a pas non plus tout le
personnel disponible sous la main, tout le temps, on sait aussi que si on veut que ¢a se

passe bien, il vaut mieux que ce soit fait... enfin, que la personne meurt a [I'hopital].”

- Les soins techniques du SSIAD étaient limités :
“C'est la notre limite aussi, on ne fait pas de perfusion IV, parce que IV ¢a ne se surveille pas
matin et soir, et que ¢a nécessite 5 passages IDE par jour et la boite n'est pas payée pour

qu'on fasse 5 passages par jour.”

- Certains soins prenaient du temps :
“Une toilette ca ne se fait pas en 5 minutes. Surtout une toilette au lit. Elle a des soins de
confort, il faut au moins prévoir une demi-heure ou trois quarts d'heure de disponibilité au

patient, chez le patient, deux fois, trois fois par jour maximum.”

- Dans certaines situations, les IDE ont besoin d'une seconde personne en renfort :
“Il'y a des gens on est obligés d'y aller en binbme, parce que les patients se dégradent et on

est obligés d'y aller a deux.”

- Il n'était pas toujours évident de savoir s'il s'agissait d'une fin de vie ou non, des décisions a
prendre :
“On ne peut méme pas les étiqueter « soins palliatifs » ou « fin de vie » parce que c'est trop

compliqué.”

- Certains traitements étaient mal tolérés, notamment les morphiniques et dérivés :

“On avait le Diantalvic avant, je suis vieille hein, et bien je suis désolée, le Diantalvic faisait
bien son effet, il était pas mal comme médicament, il était bien supporté, et on nous a foutu
du Tramadol et les dérivés (codéine) et voila... On supporte ou on ne supporte pas. Ou on

tolére ou on ne tolére pas. Et quand on ne tolére pas on ne tolére pas. C'est atroce.”
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5.10 Pénurie de médecins

- Les médecin traitant ne faisaient plus de visites au domicile :
“Ou le médecin ne s’investit pas trop, ou le probléme qui se pose aujourdhui c'est les

médecins qui ne se déplacent plus au domicile des patients.”

- Le temps accordé aux visites a domicile du médecin traitant était limité :
“Le médecin ce n'est pas facile pour lui non plus parce qu'il n'est pas autant de temps que

nous a domicile.”

- Les médecin traitant partis en retraite n’étaient pas remplacés, les patients avaient recours
au médecin de garde par défaut :
“Oui c'est tous les médecins baby-boomer, ils prennent tous leur retraite en méme temps.

C'est un vrai probléme.”

5.11 Liées aux prescriptions

- Il pouvait y avoir une accumulation des médicaments au domicile :

“Les médicaments a outrance, les boites de Forlax, mais je vous assure on a une pharmacie
ici. C'est un tel gachis. [...] On passe je ne sais pas combien de temps, enfin, je le fais moins
maintenant, on passe du temps a traiter tous les médicaments, [...] on en raméne, on s'est
fait disputer par la CPAM, on a pas le droit d'avoir des médicaments ici, mais on les
redistribue, c'est vrai, enfin je veux dire, on a des Doliprane, des Forlax, pas des trucs super

importants, mais des choses qu'on a en quantités industrielles.”

- Les ordonnances d'origines multiples compliquait le travail de I'IDE :
“Oui, on analyse (les ordonnances), mais ¢a fait perdre énormément de temps.”
“Le probléme il est Ia, et puis vous vous retrouvez avec 4 ordonnances différentes avec des

traitements qui ne correspondent plus du tout.”

5.12 Liées aux textes de lois

- [l y avait un mésusage ou non usage des directives anticipées :

“ (Concernant leur recueil systématique) Ca veut dire que ce n'est absolument pas réfléchi.
La preuve qu'on peut appliquer des textes de facon aveugle et qui ne servent a rien, ou qui
ne ressemblent a rien, voir qu'ils sont dangereux des fois en plus. On ne fait pas ¢a. Ce n'est
pas comme ¢a que ¢a marche.”

“C'est vrai qu'il faudrait que ce soit un peu plus simple.”
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6 Attentes :

Nous avons développé ici les attentes ressenties des IDE, patients et entourage

6.1 Des familles

- Les familles ne pouvaient pas envisager le déces du patient au domicile :
“Tout dépend de la perception du décés, de la perception de la mort que la famille aura. Il y a

des gens ils ne peuvent pas envisager que quelqu'un meurt dans leur maison.”

- Les familles avaient des questions a poser, pour envisager l'avenir :
“Bien souvent les familles se projettent un peu plus loin, quand ils se rendent compte de la
situation et quand on a un dialogue ouvert, ils posent des questions quand méme, pour

envisager comment ¢a peut évoluer.”

- Les familles avaient besoin d'une relation de confiance qui s'établissait dans le temps,
avant de se confier aux IDE :
“Eux ils vont détecter des trucs que vous n'avez pas vu, ils vont parler de leurs bobos tout

¢a, mais c'est parce qu’on les voit tous les jours.”

- Les familles avaient besoin gqu'on leur consacre du temps :
“Il est évident qu'on ne va pas dire « Bonjour merci au revoir » On va voir si la famille va

bien, si le patient va bien, si tout est a jour.”

6.2 Des IDE
- Les IDE espéraient une évolution des relations entre I'hépital et IDE libéraux grace aux
syndicats et aux réunions interdisciplinaires :

“Il n'y a pas d'évolution hépital-ville.”

- Les IDE voulaient une formation de l'entourage, des médecins, des soignants, aux soins
palliatifs, a I'éthique :

“Il faut vraiment insister et majorer la formation sur la démarche palliative, aux médecins et
aux soignants, sur les situations palliatives, la clinique, les traitements, ce qu'il est possible

de faire ou pas, I'éthique, la réflexion, voila.”
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- Les IDE réclamaient des protocoles de soin :
“Avoir des protocoles, mais aprés chaque personne est différente, qu'on puisse se dire « La
j'ai ca ca ¢ca comme criteres, OK, donc si je ne fais pas passer le médecin traitant, je peux

faire ca, mettre telle perfusion ».”

- Les IDE espéraient une meilleure reconnaissance de leur travail :
“Des fois dans les hopitaux « Ha ! Ca se voit c'est encore du travail d'infirmiere libérale !».
Non, on sait faire notre travail, sauf qu'on les fait avec d'autres moyens, avec ce qu'on a,

mais voila, on les fait. Et les fins de vie on les fait aussi bien.”

- Les IDE voulaient faire des soins de qualité :

“Pour nous c'est important d'avoir une certaine cohérence dans notre maniére de suivre le
patient, si c'est pour mal faire le travail, ne pas avoir de disponibilités, on ne peut pas le
prendre en charge.”

“Ce qu'on fait c'est le moins mal pour tout le monde. C'est vraiment ¢a la philosophie.”

- Les IDE voulaient poursuivre la toilette des patients :
“Nous on accepte les toilettes parce-que les toilettes c'est génial pour voir ce qu'il se passe.”

“lls veulent nous les retirer mais je trouve que dans le soin c'est hyper important.”

- Il fallait un certain confort des IDE et des patients lors des soins :
“Pour le confort comme pour le soignant ou le soigné si on n'est pas confortable ¢a ne va pas

étre confortable pour le patient.”

- Les IDE préféraient accompagner en fin de vie les patients déja suivis au cabinet :
“En général une fin de vie on est trés trés trés présente s'il y a besoin. Surtout si c'est des

gens qu'on a accompagné depuis des années quoi.”

- Les IDE réclamaient un respect des clientéles de leur cabinet et des autres cabinets IDE :
“On a un petit peu les boules parce que des gens qu'on a suivis pendant 10 — 15 ans et puis
du jour au lendemain qu'on apprend qu'ils sont pris en charge par les HAD.”

“Si ce n'est pas un patient qu'on connait et qu'il est suivi par I'autre cabinet on ne va pas aller

empiéter sur les patients de I'autre cabinet.”
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6.3 Des patients

- Certains patients étaient trés au fait de leur pathologie, voulaient maitriser leur suivi :
“Elle surveillait énormément sa pathologie. Elle surveillait énormément sa prise en charge,

tout ce que disaient les médecins. Elle vérifiait tout derriére.”

- Il fallait faire attention aux petits plaisirs, I'installation chaleureuse de la chambre :
“Faire attention & son environnement personnel. Etre dans sa chambre, avoir sa télévision
éventuellement & cété de lui. Ce sont des petits détails mais qui vont apporter énormément

au niveau de son confort moral.”

- Les patients avaient besoin d'une relation de confiance avec IDE, qui s'établissait dans le
temps :
“Ce sont des patients qu'on suit déja, et qui veulent que ¢a soit nous qui... et puis bien

souvent qui veulent qu'on aille jusqu'au bout, qu'on accompagne.”

- Les patients pouvaient refuser d'entendre certaines informations :
“Il'y a des moments on va chez des gens : « vous avez été opérée de quoi », ou « qu'est-ce
que vous avez ? » - « Je suis malade ». On sent qu'il y a des gens, ce n'est pas qu'ils ne

savent pas, ils ne veulent pas en parler, ils ne veulent pas, et alors, on les laisse.”

- Les patients désiraient rester ou mourir au domicile, prés de leurs proches :
“L'objectif c'est quand méme de pouvoir quand on peut faire un décés a la maison, ce n'est
pas toujours possible, mais c'est une grosse partie du travail.”

“Il y a beaucoup de personnes qui désirent retourner chez elles.”

- Les patients ne voulaient pas retourner a I'hopital :
“On prend énormément d'/EHPADSs. Je ne sais pas si vous étes au courant, en fait pour éviter

que les gens retournent a I'hopital pour finir leurs jours.”

- Le respect de la volonté du patient était nécessaire :
“La régle premiére de nos équipes d'appui c'est de respecter le choix.”
“J'essaye d'étre selon mes possibilités au plus prés de leurs souhaits.”

“Que ses mots soient entendus.”
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- Une prise en charge globale du patient est nécessaire :
“Qui engage infirmiéres, aides-soignantes, je crois des auxiliaires de vies, et du coup qui font

des prises en charge globales.”

6.4 Envers les institutions

- Il fallait augmenter les postes d'auxiliaires de vie, les aides a la personne :

“Plus d'aides, plus de personnel plus facilement, comment dirai-je, avoir possibilité d'avoir du
monde qui puisse étre disponible plus facilement. Vous savez, souvent justement quand va
organiser des gardes a domicile pour avoir du monde H24 a domicile, c'est parfois ¢a qui est

compliqué.”

- Il fallait revaloriser les aides aux patients ou familles :

“Les familles ne sont peut-étre pas forcément assez aidées par rapport a cette prise en
charge. Parce qu’une nuit de garde a 50 €, quand on ne sait pas combien de temps ¢a va
durer, ca fait quand méme assez cher a la longue.”

“Les personnes agées apres il y a I'APA, mais ¢a ne fait pas grand-chose. 2 heures et demi

par jour maximum...”

- Il fallait un poste d'assistant social par territoire (du réseau Respect) :

“Au moins défendre un poste d'assistante sociale par territoire par ce qu'on en a pas.”

- Il fallait un poste de médecin par territoire (du réseau Respect) :

“Il faudrait reconnaitre un temps médical complet.”

- Il fallait revaloriser certains actes, ou le nombre d'actes possibles par jours, non cotés par
les IDE :

“Donc il faut savoir que les infirmiéres il faut qu'elles aient du monde, et je suis en soins
presque palliatif pour ce monsieur. Il faudrait revaloriser la cotation des soins.”

“La CPAM ils nous font des rejets.”

“Il'y aurait un travail a faire au niveau de la CPAM pour qu’au niveau de la nomenclature on
puisse avoir ... on a déja des dépassements avec la MCI, des choses qu'on peut coter en

plus quand les gens sont en soins palliatifs.”
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6.5 Envers |le médecin traitant

- Il fallait plus de communication entre les médecins et le patient et sa famille :
“Je pense qu'il y a un gros travail a faire sur l'information entre le médecin et le patient, tout

au moins la famille qui prend en charge la personne a la maison.”

- Il fallait plus de communication entre les médecins et les IDE :
“L'information ! L'information, I'information, I'information ! La communication !”

“Plus de transmissions, j'y tiens, plus de transmissions médicales.”

- Il fallait plus de visites a domicile par les médecins traitant :
“Oui ¢a c'est toujours le probléme. Les gens vont avoir besoin d’'un médecin traitant.... Un

médecin traitant qui vient au domicile ! Ca aussi c'est un probleme.”

- Il fallait avoir plus de médecins installés :

“Moi j'ai envie de dire d'avoir plus de médecins, mais ¢a ...”

- 1l fallait former les médecins traitants en termes de protocoles, car ils n’étaient pas
infaillibles :

“Le médecin finalement il est comme nous, méme s'il est prescripteur, il a des années
d'études, il sait un paquet de choses, des fois il est comme nous, il ne sait pas s'il peut
mettre le mot sur la personne, et se dire « Bah voila, la on a ¢a ¢a ¢a, OK, on arréte on met

des perfusions. »”

- Il fallait une meilleure gestion des prescriptions médicales par les médecins :

“Ce qui nous manque aussi, c'est avoir des ordonnances bien rédigées.”

6.6 Envers les spécialistes et hopitaux

- Les IDE réclamaient des liens renforcés avec les médecins spécialistes et services
hospitaliers :

“Les transmissions entre I'hdpital... moi j'écris beaucoup de lettres a I'hdpital, donc j'ai eu
rarement des retours, peut-étre une ou deux fois il y a une infirmiére qui va nous dire « c’est
super ce que vous avez fait, avec tous les antécédents et tout ¢ca » J'ai méme créé une fiche

de liaison Ville-Hopital et en fait je n'ai jamais de retour.”
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DISCUSSION

Les résultats discutés ici étaient tous issus du ressenti des IDE interrogés. En fonction des
individus, les points de vue pouvaient étre divergents concernant un méme sujet (faire ou ne
pas faire la toilette par exemple) au sein méme d’'une méme catégorie de professionnels
(IDE libéraux par exemple). Nous avons consacré la premiére partie de la discussion pour
synthétiser I'ensemble des résultats. La deuxiéme partie discutait des forces et des

faiblesses de cette étude. Enfin, la troisieme partie comparait ces résultats a la littérature.

| : Synthése des Résultats :

Ici nous avons synthétisé les informations obtenues au cours des entretiens. Nous avons
enrichi certaines données avec celles de la littérature (par exemple I'évolution de certaines
maladies selon les IDE dans le temps, et les données exactes provenant de I'INSEE).

En premiére partie nous avons abordé les acteurs de la prise en charge de la fin de vie a
domicile.

En deuxiéme partie nous avons expligué les modes de transmission d’informations entre les
intervenants et avec le patient et son entourage.

En troisiéme partie nous avons vu les principales pathologies en cause dans le suivi de la fin
de vie, et leur évolution dans le temps.

En quatrieme partie nous avons vu les moyens d'accompagnement de la fin de vie a
domicile.

Enfin en cinquiéme partie nous en avons vu les obstacles.

1: Les acteurs de la prise en charge de la fin de vie & domicile :

Les entretiens nous ont permis de lister les professionnels impliqués et les relations qu’ils
pouvaient avoir soit directement avec le patient, son entourage, ainsi que ses interactions

aupres des autres professionnels. Nous les avons représentés dans la figure 4.
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Spécialistes :

-Oncologues

-Spécialistes de I’organe malade Soignants :

-Services spécialisés -IDE
Soutien social : -SSIAD
-Assistante sociale -HAD

-Aide soignant
-Kinesithérapeute

Soutien psychologique :
-Psychologues
-Bénévoles

Patient / Proches Meédecin traitant ]

Spécialistes en soins palliatifs :
-Résean respect
-EMSP

-USP

-Centre anti douleur

Prise en charge urgente :
-SAMU
-Médecin de garde

Autres intervenants :
-Auxiliaire de vie
-Esthéticien
-Rééducation
-Nutrition

Figure 4 : Intervenants auprés du patient en fin de vie et son entourage

1.1 Le médecin traitant :

Il était le référent sur le plan médical du patient. Dans le cadre de soins ambulatoires, dans la
plupart des situations c’est lui qui prenait les décisions, concernant la prise en charge du
patient (traitements, examens complémentaires) sauf en cas de refus de la part du patient ou
de son entourage. Dans des situations complexes, il pouvait se concerter avec d’autres
professionnels, les soignants (IDE, kinésithérapeute) ou encore des équipes d’appui (EMSP,
Réseaux Respect). Il restait cependant celui qui prenait la décision finale. Il était également
prescripteur : antalgiques, protocoles, matériel et soins, donc en lien avec les soignants qu’ils
soient IDE, Kiné, SSIAD ou HAD.

[l avait un réle d’information du patient et de son entourage, ainsi que celui de transmettre
celles-ci aux soignants ou professionnels impliqués.

Le médecin traitant faisait une prise en charge globale qui nécessitait une bonne disponibilité
envers le soignant, ainsi que les soignés pour permettre d’adapter au mieux les moyens en

fonction des besoins.

1.2 : Les soignants :

C’étaient les IDE libéraux, en HAD, ou en SSIAD, les aides-soignants en HAD ou SSIAD, les
auxiliaires de vie, et les kinésithérapeutes. llIs intervenaient tous a domicile, dans
I'environnement du patient et au sein de son entourage.
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Les IDE réalisaient les soins prescrits par le médecin traitant et administraient les
traitements. Certains participaient aux soins d’hygiéne, moment privilégié d’échange, de
proximité avec le patient mis a nu. Mais il s’agissait de soins chronophages. lls évaluaient

guotidiennement la douleur soit par des échelles (ALGOPLUS), ou alors par le ressenti.

Les IDE libéraux pouvaient partager leur patientele avec des collegues. lls intervenaient le
plus souvent seuls, avec parfois la possibilité d’un renfort ou d’un relais en cas d’épuisement.
lIs s’investissaient au-dela du temps imparti pour pouvoir suivre leurs patients et leur
entourage jusqu’au bout. lls étaient simultanément en lien avec d’autres soignants, le

médecin traitant, la famille, le patient et d’éventuelles équipes d’appui.

Les IDE en HAD avaient pour particularité de pouvoir disposer plus facilement de matériel
spécifique et pouvaient prodiguer des soins plus complexes. lIs intervenaient souvent en
relais d’'une hospitalisation, en vue d’'un retour a domicile, d’'un patient entrant en phase
terminale d’'un cancer. Cela pouvait également étre prescrit par le médecin traitant en
réponse a une aggravation de I'état de santé et une augmentation des besoins du patient. lls
étaient joignables en permanence grace a un numéro et une IDE d’astreinte. lls disposaient
également de plusieurs professionnels (IDE ou aide soignants) pouvant se compléter en cas
de soins difficiles, ou se relayer. Les soins de la HAD pouvaient également s’additionner a

ceux des IDE libéraux.

Les IDE en SSIAD pouvaient également exercer en binbmes (IDE - aide soignants). Les
patients devaient avoir plus de 60 ans et au minimum avoir besoin d’une prescription de
soins d’hygiéne. lls intervenaient plus souvent pendant des années sur des patients agés
polypathologiques et dépendants, suivis par le médecin traitant, avec un moment ou leur état
de santé se dégrade rapidement a la suite d’'une pathologie aigué intercurrente (infection). lls
intervenaient également dans le cadre de retour a domicile dans des cancers en phase

terminale.

A la fois en HAD et en SSIAD, les soins pouvaient durer plus longtemps sans impacter le

revenu des IDE qui étaient salariés et non payés a I'acte.

Parmi les professionnels non médicaux, les auxiliaires de vie étaient frequemment cités dans
les entretiens. lls apportaient une aide dans les cas de dépendance. Leurs rbles étaient

variés : faire les courses, préparer les repas, donner les repas, aide a la toilette (méme si
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cela n’était pas censé étre leur rdle), permettre un soutien moral quotidien, réassurance des
patients, ou simplement de maintenir une surveillance. Cette surveillance pouvait étre
nocturne chez des patients ne pouvant pas appeler eux méme en cas de besoin. L'auxiliaire
de vie était indispensable au maintien a domicile de nombreux patients, d’autant plus chez

les patients isolés.

Les kinésithérapeutes étaient sollicités pour la prise en charge d’encombrement bronchique
(origine infectieuses, insuffisance cardiaque, cancer) mais aussi pour la mobilisation, le
maintien de la marche, et 'aide aux transferts. L’arrét des soins de mobilisation pouvait étre
percu de la part des familles comme la fin de tout espoir de guérison, et n’était pas forcément

accepté.

1.3 : Spécialités médicales et services hospitaliers :

Les oncologues permettaient de prolonger la vie des patients grace aux traitements qui ont
nettement progressé au cours des années (chimiothérapie, radiothérapies), mais
allongeaient aussi I'espérance de vie avec une maladie grave. Lorsque le traitement devenait
trop lourd pour I'état de santé du patient, il arrivait un moment ou l'on “passait en soins
palliatifs”. Le “care” prenait le dessus sur le “cure”. lls étaient donc impliqués dans I'annonce
soit d’'un cancer lors de sa découverte, soit lors de l'arrét du traitement curatif. Certains

poursuivaient le suivi de leurs patients au-dela, et la prise en charge de leurs symptémes.

Les spécialistes d’'organes pouvaient toujours étre sollicités en fonction des situations, pour

avis (escarres compliqués).

Les services hospitaliers permettaient les hospitalisations de répit, notamment sur les lits
identifiés soins palliatifs, lorsque le patient ou son entourage s’épuisaient. Il arrivait
également que les patients soient hospitalisés au moment de la toute fin de vie, devant des
signes d’agonie insupportables pour tous a domicile (détresse respiratoire aigué) ou dans

des situations psychologiqguement plus difficiles (mort survenant chez le patient jeune).

Le centre anti douleur donnaient des conseils techniques aux IDE ou aux médecins traitants

concernant I'évaluation et la prise en charge de la douleur.

L'unité de soins palliatifs, hébergeait exclusivement des patients en situation palliative

complexe. Elle permettait également les hospitalisations de répit. Elle assurait une

83



coordination avec le domicile afin de permettre une continuité des soins une fois le patient

rentré chez lui. Ceci pouvait se faire par 'intermédiaire du réseau Respect ou de la HAD.

1.4 : Equipes d’appui, spécialisées en soins palliatifs et prise en charge de la douleur :

Les entretiens ont montré d'importants éléments facilitateurs a la prise en charge : les
équipes d’appui. Elles étaient spécialisées dans le suivi de la fin de vie. Elles permettaient le
conseil, la réassurance du soignant et du soigné et de son entourage. L'équipe d’appui
venait évaluer la situation globale du malade, de son confort, de ses volontés, de son
entourage, et de son environnement. Elles donnaient des avis techniques sur la prise en
charge notamment dans le traitement de la douleur, aux IDE ou aux médecins. Elles
réunissaient les intervenant dans une réflexion autour du patient pour un projet de soins

humain. Elles réévaluaient régulierement la situation afin d’adapter la prise en charge.

Le Réseau Respect était le réseau de soins palliatif intervenant au domicile du patient sur le
territoire de la CODAH. Il réalisait également un soutien psychologique aux patients, aux
familles, et aux aidants. |l permettait de mettre en place par l'intermédiaire d’assistants
sociaux des aides financiéres pour assurer le maintien a domicile. Il pouvait directement étre
en lien avec les différents intervenants (médecin traitant, IDE, assistants sociaux, USP,

services hospitaliers).

L'équipe mobile de soins palliatifs intervenait plus particulierement a I'hdpital, ou en

structures d’hébergement comme les EHPADs.

1.5: Personnel de soutien psychologique :

Les psychologues libéraux étaient parfois proposés. Mais c’est surtout les psychologues du
réseau Respect ou les psychologues hospitaliers qui avaient un role. D’'une part car leurs
actes étaient pris en charge par la sécurité sociale. D'autre part ces derniers étaient en lien
avec les professionnels de santé, plus @ méme de connaitre des informations médicales et
des besoins des patients. lls pouvaient apporter du soutien au patient et a son entourage,
dans I'accompagnement jusqu’a la mort, et poursuivre au-dela le soutien pour les familles en
deuil. Occasionnellement c'est le soignant qui avait recours au psychologue. Leur
intervention permettait également de rassurer le patient et I'entourage sur le maintien a

domicile, et I'accompagnement effectué par les professionnels.
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Nous avons détaillé le rdle de soutien des soignants dans la partie 4.5 de ce méme chapitre.

1.6 : Soutien social :

Les assistants sociaux pouvaient étre ceux associés au quartier ou habitaient les patients. lls
pouvaient étre sollicités par les médecins traitants, par les IDE, ou les patients eux-mémes.
D’autres intervenaient en milieu hospitalier, afin d’anticiper la sortie des patients. Certains
travaillaient au sein de caisses de retraites (CARSAT). Cela permettait une évaluation
sociale afin d’apporter des aides : APA, MDPH, prestation de soins palliatifs. Ces aides
avaient pour principale vocation de financer les auxiliaires de vie, pour les personnes

dépendantes ou isolées.

1.7 : Prise en charge urgente :

Dans le cadre de symptébmes aigués, comme la douleur, une détresse respiratoire, une
hémorragie, et lorsque la date, I'noraire, ou le délai ne le permettait pas, le patient pouvait ne

pas avoir recours a son médecin traitant.

Le médecin de garde de secteur pouvait étre appelé, les soirs, la nuit, le week-end, ou
méme en cas d'absence de médecin traitant. Il pouvait répondre a des symptdomes, mais pas

dans le cadre d’une prise en charge globale.

Le SAMU pouvait intervenir avec du matériel adéquat (matériel d’aspiration bronchique) et
du personnel en nombre, a n’'importe quelle heure de la journée. Il pouvait également
prodiguer des conseils ou ordonnances par téléphone a des IDE sur place. Il permettait

d’hospitaliser les patients s'il le jugeait nécessaire.

1.8 : les associations de bénévoles :

Le Cercle des Aidants sur le territoire de la CODAH. Il n’apportait ni aide financiere, ni
conseils technigues. C’était une association de soutien aux familles qui sont au domicile,
avec un patient agé, dépendant, éventuellement atteint de démence, d’un cancer. Le but est

de prévenir 'épuisement physique et moral. Leur action n’est pas limitée a la fin de vie.
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2 : Les échanges d’informations entre les différents intervenants :

Autour du patient, un élément crucial ressortait de nombreux interviews : la communication,

gu’elle soit entre professionnels ou avec le patient et/ou son entourage.

2.1 : Le partage d’information sur I’état de santé du patient :

Il s’agissait de partager les informations médicales comme le diagnostic, les traitements, le
pronostic, et le suivi. Elles pouvaient provenir du patient lui-méme ou son entourage, par
I'interrogatoire, I'examen clinique, lors de la toilette et les soins. Ces informations étaient
donc obtenues soit par le médecin traitant, les soignants au domicile, ou encore par des
spécialistes dans le suivi de la maladie. Le partage des informations, par téléphone, par
courrier, ou lors d’'une entrevue entre les professionnels, permettait de mieux adapter le
traitement, ou simplement I'attitude a avoir vis a vis du patient. Les soignants se sentaient

inconfortables lorsque I'information leur avait mal été relayée.

2.2 : L’adaptation du traitement et des soins :

La prise en charge du patient devait étre adaptée en réponse a une modification de I'état de
santé de ce dernier (la douleur par exemple). L'IDE relayait les informations du domicile au
médecin traitant qui réagissait en conséquence. La disponibilité et la confiance mutuelle du
binbme infirmier-médecin permettait une meilleure réactivité et une meilleure prise en charge

des symptomes.

2.3 : L’annonce de la maladie au patient et/ou a son entourage :

Conformément a Article R4127-35 du code de la santé publique (33) : “Le médecin doit a la
personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille une information loyale, claire et
appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose. Tout au long de la
maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses explications et veille a leur
compréhension.

Toutefois, lorsqu'une personne demande a étre tenue dans l'ignorance d'un diagnostic ou
d'un pronostic, sa volonté doit étre respectée, sauf si des tiers sont exposés a un risque de

contamination.

86



Un pronostic fatal ne doit étre révélé qu'avec circonspection, mais les proches doivent en
étre prévenus, sauf exception ou si le malade a préalablement interdit cette révélation ou

désigné les tiers auxquels elle doit étre faite.”

L’annonce pouvait concerner plusieurs moments au cours de I'évolution d’'une maladie grave.
Cela pouvait étre les moments du diagnostic de la maladie, celui de la décision d’instaurer un
traitement curatif, I'arrét du traitement curatif, I'introduction des soins palliatifs. Cette annonce
impliquait des réflexions : le médecin traitant, I'IDE, le réseau respect, pouvaient discuter, le
plus souvent avec la famille, de l'intérét d’annoncer au patient les informations.

Il ressortait des entretiens de cette étude que les personnes particulierement fragiles étaient
plus souvent maintenues dans lignorance. Il pouvait y avoir un impact psychologique trés

néfaste de I'annonce sur le patient.

2.4 : Lavolonté du patient et le partage de cette information :

Pour pouvoir respecter la volonté du patient, il fallait au préalable la connaitre. Cela pouvait
se faire grace aux directives anticipées, recueillies systématiquement par la HAD, trés
régulierement dans certaines pathologies comme la sclérose latérale amyotrophique. Mais le
plus souvent, les directives anticipées n’étaient pas rédigées. Cependant les souhaits des
patients existaient bien. lls étaient connus soit de I'entourage, soit exprimés au quotidien
avec les soignants, ou encore décryptés de ce qui n’est pas dit au domicile, en interprétant
les volontés a travers des signes (repousser ou refuser des soins du quotidien ou de

I'alimentation, le syndrome de glissement).

2.5: Larecherche de solutions en pluridisciplinarité pour des situations complexes :

Cela pouvait impliquer le médecin généraliste, les USP, le Réseau Respect, I'entourage,
'IDE, le kinésithérapeute. Elles permettaient de mettre tout le monde au clair sur une
situation et sur la conduite a tenir. Cela permettait d’éviter des situations de souffrance
comme une réanimation au domicile. |l s’agissait de ne pas étre dans [I'obstination
déraisonnable. Ces réunions permettaient aussi de trouver les solutions les plus adaptées

pour le confort du patient.

La figure 5 retrace les différents mécanismes d’échange d’information entre les intervenants

et le patient et ses proches.
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Figure 5 : Mécanismes d’échanges d’informations entre les intervenants et le patient / entourage

3 : Evolution des pathologies prises en charge :

3.1 Les cancers :

Les cancers étaient une des principales pathologies en cause dans la fin de vie. Les
infirmiers avec une plus grande expérience avaient noté que les patients atteints de cancers
étaient plus longtemps suivis, mais que la durée de la fin de vie pouvait étre prolongée
également. Les patients suivis pour des cancers pouvaient également décéder d’'une autre
cause. Il y avait peu de suivi de la toute fin de vie pour des cancers pulmonaires devant une

détresse respiratoire prévisible.

Un rapport de l'Institut de Veille Sanitaire de 2013 réalisait une estimation nationale de
l'incidence et de la mortalité par cancer en France entre 1980 et 2012. (34) Il montrait une
divergence entre le nombre de cas de cancers qui avait augmenté de 109 % entre 1980 (170
000 cas estimés) et 2012 (355 000 cas estimés), alors que le nombre de décés n'avait
augmenté que de 15 % (11% chez I'homme, 20,3% chez la femme) au cours de la méme
période (129 000 et 148 000 respectivement).

Dans le détail, chez I'homme, 30,8 % du nombre de cancer supplémentaires étaient dus a

l'augmentation de la population (33,8% chez la femme), 33,7 % dus au vieillissement de la
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population (22,5% chez la femme) et 43,1 % au risque de cancer lui-méme (55,1% chez la
femme).

Pour la mortalité, 'augmentation de 11 % du nombre de décés par cancer, chez 'homme, se
décomposait en 16,4 % dus a l'augmentation de la population, 43,3 % dus au vieillissement
de la population et - 48,7 % au risque de déces lié au cancer lui-méme (20,3%
d'augmentation chez la femme liée a respectivement 19,3 %, 34,5 % et - 33,5 %).

Cette divergence entre nombre de cancers et nombre de déces était liée a une diminution
d’'incidence des cancers les plus rapidement évolutifs et 'augmentation d’incidence des
cancers de meilleur pronostic, cette augmentation étant liée, en partie, a des modifications

des pratiques médicales qui entrainent des diagnostics plus précoces.

3.2 : Le syndrome gériatrigue :

Le vieillissement de la population et le syndrome gériatrique, avaient également évolué dans
le temps selon les infirmiers les plus expérimentés. Il y avait plus de personnes
polypathologiques a prendre en charge, en situation de dépendance. Le maintien a domicile
pouvait étre rendu difficile en 'absence d’un entourage soit familial, soit par les auxiliaires de
vie.

Se posait également le probléme du vieillissement du conjoint, pouvant étre I'aidant principal

du malade, lui-méme pouvait étre atteint de démence.

3.3: Les maladies neurodégénératives :

Les IDE expérimentés rapportaient une augmentation du suivi de patients atteints de
maladies neurodégénératives comme la maladie d'Alzheimer, la maladie de Parkinson. Les
patients atteints de scléroses latérales amyotrophiques étaient souvent suivis par le réseau
Respect, et avaient souvent rédigé leurs directives anticipées. Les graphiques suivants nous
montrent I'évolution de certaines causes de mortalité en France, avec une multiplication par
3 de la proportion de déces par maladie du systeme nerveux (de 2.1 a 6.3 % entre 1980 et

2015). (35) Ceci était en accord avec le ressenti des IDE.
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Figure 7 : Moyenne annuelle du nombre de décés par cause, sur des périodes de 3 ans

3.4: Lafin de vie en pédiatrie :

Il'y avait peu de suivi de fin de vie de pédiatrie au domicile dans notre étude, car cela
représentait une difficulté psychologique pour les IDE libérales et les familles. Il s’agissait
plutdét d’'un suivi par les ERRSPP ou hospitalier. Les entretiens ne nous ont donné que peu
de données concernant la prise en charge des soins palliatifs en pédiatrie, hormis une
appréhension a rencontrer ce type de situations par les IDE.

4481 enfants de moins de 19 ans sont décédés en un an des suites de maladie, soit 0,8%
des déces en France (données du CépiDc 2010 pour la France entiére). (36)

Nous n'avons pas développé dans cette étude le suivi de la fin de vie a domicile en pédiatrie.
En effet la majorité des déces chez I'enfant avait lieu avant I'age de 1 an, et avait lieu a
I'hopital (cf. figures 2 et 3).
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4 : Les moyens de l'accompagnement de la fin de vie a domicile :

L'étude n’avait pas pour but d’explorer les soins techniques en profondeur comme les
différentes thérapeutiques médicamenteuses, leurs demi vies, leurs domaines d’efficacité
(douleur neuropathique par exemple). Nous avons plutt exploré les moyens de mise en

ceuvre de ces traitements ou soins.

4.1 : Le suivi de ladouleur :

Evaluation de la douleur :

Les équipes de soutien utilisaient plus volontiers des échelles d'évaluation de la douleur,
comme Algoplus, une échelle comportementale de douleur aigué chez des personnes agées
non communicantes verbalement. Elle présentait une bonne validité discriminante et une
excellente fiabilité inter-juges, pour une utilisation rapide de I'ordre de la minute. (37)

Nous avons mis en annexe xxx un tableau d'évaluation de la douleur par I'échelle Algoplus.
Dans la littérature il était important d'évaluer la douleur, notamment chez la personne agée
en fin de vie chez qui la prévalence de la douleur était de 80%. (38) D'autant plus que le
patient pouvait étre polypathologique, avec d'éventuels troubles cognitifs : la douleur n'était

pas forcément exprimée donc non retrouvée si elle n'était pas évaluée.

Traitements antalgiques :

Les entretiens ont montré que lorsque la douleur n'était pas suffisamment soulagée par un
traitement habituel (paracétamol) on pouvait avoir recours aux traitements de palier 2
(Tramadol, codéine) ou encore de palier 3 (morphiniques). lls pouvaient facilement étre
introduits par le médecin traitant, en cas de besoin, réévalués, augmentés. Il pouvait y avoir
de petites doses initialement, tout en augmentant celles-ci, avec la notion de double effet,

d’altération de la vigilance sans volonté de donner la mort, conformément a la loi de 2005.

(®)

Les formes galéniques étaient variées : comprimés, gouttes (permettant de toutes petites
doses), patch (troubles de la déglutition, délivrance continue pendant 72 heures), perfusion
intraveineuse ou sous-cutanée. Elles permettaient d'adapter le traitement a la possibilité du
patient & avaler un traitement, & coopérer pour la prise du traitement, a la rapidité d'efficacité

du traitement souhaitée.
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Les protocoles médicamenteux étaient également une aide, permettant d'anticiper des
situations douloureuses, notamment lors des soins de pansements ou lors de la toilette. Il y
avait plusieurs formes :

- la délivrance anticipée d'un médicament, pour bénéficier au maximum de son efficacité au
moment du soin.

- la PCA (Patient Controlled Analgesia) de morphinique, par voie intraveineuse ou Sous-
cutanée, permettant au patient de faire délivrer un bolus de traitement antalgique en cas de
pic douloureux, sans risquer le surdosage (il existe une période réfractaire sans possibilité de
bolus supplémentaire).

- la SAP (Seringue Auto Pousseuse) délivrant en continu, par voie intraveineuse ou sous-
cutanée, un traitement morphinique, avec également une possibilité de faire délivrer un bolus

en cas de douleur par un professionnel.

Le lien prescripteur — soignant :

Avec un référent médical pour I'IDE, facilement joignable, il était facile de mettre en place ou
adapter le traitement antalgique. Médecin traitant, spécialiste d’organe, spécialiste en soins
palliatifs ou de la douleur, pouvaient étre concernés. Le recours aux équipes de soutien était

nécessaire lorsqu'il y avait des difficultés de gestion de la douleur.

4.2 : Hydratation et alimentation :

La préparation et la distribution des repas chez les personnes dépendantes, isolées pouvait
étre nécessaire, par lintermédiaire d'auxiliaires de vie. Cependant certains patients ne
s’alimentaient plus, soit a cause de cancer digestif, soit par refus d’alimentation. Cela
amenait a une dénutrition et une déshydratation. On pouvait alors avoir recours a
l'alimentation par gastrostomie percutanée (GPE), par voie parentérale, ou encore
I'nydratation par perfusion sous-cutanée ou intraveineuse. Cela nécessitait de la part des
soignants une connaissance des soins a réaliser, et une surveillance particuliere, ainsi qu'un
minimum de formation du patient ou de son entourage. Dans les entretiens, le moment ou le
patient ne pouvait plus s'alimenter, ni prendre ses traitements, était également un moment ou

s'engageait une réflexion sur I'avenir de celui-ci, ce qui était raisonnable ou non de faire.
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4.3 : Pansement et toilette :

Les personnes dépendantes, devenues grabataires nécessitaient de prévention et
pansements d'escarres ou d’ulceres des jambes. Cela passait par les soins techniques, plus
ou moins complexes en fonction de la plaie. Parfois il était nécessaire de faire intervenir deux
soignants a la fois, surtout pour la mobilisation du patient, douloureux, et le confort respectif
du soigné et des soignants. |l fallait parfois avoir recours a une prémédication au préalable
pour éviter la douleur.

D’autre part il fallait dépister ces plaies, lors de la toilette en inspectant avec précaution le
patient.

Enfin, lTaménagement du domicile et notamment du couchage était important (lit médicalisé,

matelas anti-escarre) pour prévenir les complications et faciliter les soins.

La toilette était souvent décrite comme un moment non seulement de soins et de recueil
d’'informations médicales, mais aussi comme un moment privilégié de communication entre
le soighant et le soigné, mis a nu. Certains infirmiers trouvaient indispensable de pouvoir

poursuivre ce soin.

4.4 : Détresse aigué :

La détresse respiratoire était un symptbme redouté, dans les entretiens, qui limitait la
possibilité de la toute fin de vie a domicile. Méme avec l'existence de protocoles de sédation
en cas de détresse respiratoire terminale. Les soignants n’étant pas présents au domicile en
permanence, il y avait peu de chances d’avoir la possibilité d'y recourir a temps. Des
infirmiers interrogés mentionnaient I'horreur que pouvait représenter une telle situation a
domicile, et étaient plus a l'aise avec l'idée de la fin de vie a I'hépital, avec une présence

médicale continue.

4.5 : Soutien psychologigue :

Comme nous l'avons précédemment expliqué, une partie du soutien psychologique est
effectué quotidiennement au cours des soins par le personnel soignant, par le dialogue,
'empathie, la douceur et le toucher. Cette attention était d'autant plus présente que le patient
entrait en situation palliative. On voyait ici le coté « care » prendre le dessus sur le « cure ».

(12) Ce lien permettait I'établissement d'une relation de confiance entre le soignant et le
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soigné. Les infirmiers interrogés souhaitaient pouvoir accompagner leur patient jusqu'a la

toute fin de vie.

4.6 : La sédation :

Certains infirmiers mentionnaient la possibilité de sédation, a plusieurs niveaux.

Cela pouvait étre dans le cadre du double effet des traitements médicamenteux
(morphiniques, midazolam) qui apaisent le patient soit qu'il y ait d'importante altération de la
vigilance. Le but recherché était I'apaisement des douleurs et I'anxiolyse.

La sédation terminale pour détresse, comme nous en avons parlé a propos des détresses
respiratoires terminales, est théoriguement possible, mais en pratique difficilement réalisable
au domicile. Le délai entre l'alerte de la part de I'entourage et l'intervention des soignants
était trop long, et le patient était décédé a leur arrivée. Il s'agissait d'un moment trés mal
vécu entre la panique du patient et celle de I'entourage.

La sédation profonde et continue, notion récente dans la loi, n'était pas réalisée dans le
cadre du suivi par les infirmiers libéraux. Elle était théoriqguement possible dans le cadre de
la HAD. Il y avait cependant peu de recul sur cet usage. Aucun infirmier interrogé ne l'avait
vu en pratiqgue. Selon les IDE cela restait plus du domaine de I'hospitalisation. Il y avait
également une méfiance pour certains vis a vis de l'interprétation des lois ou de directives

anticipées.

4.7 : Les aides sociales :

Les entretiens montraient qu'il existait une disparité dans I'accompagnement de la fin de vie
a domicile. En effet, certains patients étaient isolés, et n'avaient que peu de ressources
financiéres. D'autres étaient accompagnés par des auxiliaires de vie 24 heures sur 24.

L'intervention des assistants sociaux avaient pour but de financer les auxiliaires de vie. Il y
avait cependant quelques confusions sur les différentes prestations possibles permettant le

financement des aides. Nous avons donc repris les principales aides financiéres concernées.

Dans le cadre du handicap :

L'AAH est une aide financiere qui permet d'assurer un minimum de ressources. Cette aide
est attribuée sous réserve de respecter des critéres d’incapacité, d'age, de résidence et de
ressources. Elle est accordée sur décision de la commission des droits et de I'autonomie des
personnes handicapées (CDAPH) de la MDPH. Son montant vient compléter les éventuelles

autres ressources de la personne en situation de handicap. (39)
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Dans le cadre de la perte d'autonomie de la personne agée :

APA : L'allocation personnalisée d'autonomie (APA) sert a payer (en totalité ou en partie) les
dépenses nécessaires pour permettre de rester au domicile. Elle est destinée aux personnes
de plus de 60 ans et en perte d'autonomie, aprés évaluation au domicile par I'équipe médico-

sociale APA du conseil départemental. Elle est versée par le conseil départemental. (40)

Dans le cadre de la fin de vie a domicile :

Le congé de solidarité familiale permet au salarié d'assister un proche gravement malade.
Ce congé n'est en principe pas rémunéré par I'employeur, mais I'Assurance Maladie peut
verser une allocation journaliere d'accompagnement d'une personne en fin de vie pendant 21

jours au cours de ce congé. (41)

Le Fonds National d’Action Sanitaire et Sociale de Soins Palliatifs est un dispositif de la
Caisse Nationale d’Assurance Maladie qui apporte une aide financiére, sous certaines
conditions, pour soutenir le maintien ou le retour & domicile d'une personne gravement
malade en fin de vie nécessitant une prise en charge en soins palliatifs. Elle permet
notamment des prestations de garde-malade d’une association d’aide a domicile prestataire
ou mandataire ayant signé une convention avec la CPAM. Il s'agit d'une dotation annuelle

dépendant des ressources de la personne malade ou du couple. (42)

4.8 : Les droits du malade :

Nous avons évoqué dans l'introduction les textes de lois. lls ont permis de donner des droits
aux malades, afin de protéger leur volonté et leur droit a mourir dignement. Lors des
entretiens nous avons appris que les directives anticipées étaient rarement utilisées, sauf
dans certaines pathologies précises, ou lorsqu’elles étaient systématiquement recueillies.
Elles ne paraissaient pas forcément adaptées a toutes les situations. Les affaires
médiatisées récentes avaient tout de méme ouvert les yeux de certains professionnels ou

patients.
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Les grands principes de la loi en matiére du droit du malade en fin de vie étaient : (43)

- Refus de 'obstination déraisonnable et garantie du non abandon.

- La mise en ceuvre d’'une sédation profonde et continue maintenue jusqu'au déceés
(SPCMD).

- Pouvoir exprimer sa volonté et étre informé : personne de confiance, directives anticipées.

- Concertation obligatoire (ou procédure collégiale) avant l'arrét des traitements.

5 : Obstacles a l'accompagnement de la fin de vie a domicile :

5.1: Le manque de communication :

C'était I'élément le plus présent des entretiens. A plusieurs niveaux la communication était

rompue et rendait la situation plus difficile a gérer.

Il y avait un mangue important de transmissions aux IDE en sortie d'hospitalisation :

Les comptes rendus d'hospitalisations n'étaient pas destinés aux IDE. Les fiches de liaisons
étaient peu utilisées ou ne contenaient pas assez d'informations. Les IDE se sentaient en
difficulté car ils ne connaissaient pas toujours le diagnostic, la prise en charge prévue, le
pronostic. Il manquait un contact direct téléphonique d'équipe hospitaliere a I''lDE qui aurait
pu transmettre le ressenti de I'équipe soignante vis a vis du malade. lls ne savaient pas
suffisamment les informations qui avaient été données au patient et son entourage.

Ces problémes concernaient surtout les IDE avec une activité libérale, car en HAD, en
réseau, ou en SSIAD, le patient et sa situation faisaient I'objet d'une évaluation globale. Les
IDE libéraux se sentaient maintenus a I'écart de la prise en charge surtout vis a vis des

services hospitaliers.

Les médecins également pouvaient étre mal informés en sortie d'hospitalisation, selon l'avis
des IDE. Nous nous sommes intéressés a une these de 2017 réalisée en Haute Normandie
par V. Ceuille. (44) Elle interrogeait les médecins généralistes hauts normands dans la prise
en charge de la fin de vie a domicile. 66 % d'entre eux étaient satisfaits de la transmission
des informations que leur transmettaient les médecins spécialistes de la pathologie du
patient en situation de fin de vie. Ces données n'étaient pas significativement représentatives
par manque d'effectif, mais dans le détail, 32 % des médecins généralistes n'étaient pas

satisfaits. Les commentaires libres faisaient savoir que la communication était bonne avec
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les spécialistes de ville, mais ne I'était pas lorsqu'il s'agissait de ceux en milieu hospitalier et

notamment le délai avant de recevoir les comptes rendus d'hospitalisation.

Ces éléments nous montraient qu'il existait probablement un défaut de transmission
d'informations entre I'hopital et la ville, ou au moins un délai. On pouvait entrevoir les
difficultés rencontrées par les libéraux (médecins ou IDE) lorsqu'ils reprennent contact avec

leur patient en sortie d'hospitalisation.

5.2 : Tabou de lafin de vie :

Aborder le sujet de la fin de vie :

Les entretiens semblaient dans I'ensemble rapporter qu'il y avait une démarche particuliére,
indirecte de la part des infirmiers, pour prendre connaissance de ce que le patient savait sur
sa maladie. lls ne savaient pas toujours si l'information avait été transmise du médecin au
patient, et ce qu'il avait retenu. Quand il n'y avait pas de contact directement entre les
professionnels, il fallait donc aborder le sujet directement avec le patient ou son entourage,

de maniere délicate.

Dans une étude qualitative de 2012 sur le recueil des directives anticipées, (45) les
médecins généralistes interrogés devaient répondre a la question: « Comment sont
abordées les discussions sur la fin de vie ? »

Ces résultats n'étaient pas des données quantitatives, mais il ressortait qu'une majorité des
médecins généralistes attendaient que ce soit le patient qui aborde le sujet : par des non-
dits, ou de la communication non-verbale jusqu'a cerner I'état d’esprit de son patient.
Certains avaient un abord plus direct, disant qu’il leur paraissait normal, voir qu’ils avaient
hate de mourir.

Le sujet pouvait étre de linitiative du médecin, mais beaucoup plus rarement avec le patient
gu'avec son entourage. C'était surtout au moment du diagnostic de la maladie, de son
pronostic et de sa prise en charge. Cela pouvait étre également lorsque se posait la question
du maintien a domicile, ou lorsque le médecin ressentait une souffrance sous-jacente chez le

patient, un besoin d’écoute, ou un déni pouvant interférer sur la prise en charge ultérieure.

Lorsque les situations n'étaient pas au clair, c'est le patient et tous les intervenants qui
pouvaient en payer les conséquences: par exemple les situations de réanimation
déraisonnables, le poids du silence au sein de certaines familles, l'inconfort du soignant qui

devait prendre des précautions dans le discours.
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La perception des morphiniques :

Dans la majorité des entretiens, la douleur au domicile n'était pas un obstacle si le médecin
traitant y répondait correctement. Il y avait de nombreux traitements disponibles sur le
marché. Cependant il arrivait parfois que des médecins n'osaient pas prescrire de traitement
morphiniques (palier 3), et avaient recours uniquement a ceux de palier 1 (paracétamol) et 2

(Tramadol et codéine) qui étaient moins efficaces et tout aussi mal tolérés par les patients.

Le rapport de lI'enquéte nationale de 2010 sur la prise en charge de la douleur chez des
patients adultes atteints de cancer montrait que 62 % des patients douloureux en situation de
cancer avanceé étaient sous-traités. Cependant avec les moyens simples applicables en
théorie par tout médecin, il était possible de soulager efficacement 75 a 80 % des patients.
(46)

Certains de ces échecs de prise en charge pouvaient venir de la réticence du patient ou de
son entourage a de tels traitements.

Nous avons repris un tableau tiré l'institut national du cancer qui regroupait des exemples
d’'idées fausses et de résistances a une prise en charge efficace de la douleur cancéreuse.
(47) (tableau 9)

Tableau 9 : Exemples d'idées fausses et de résistances a une prise en charge efficace de la douleur cancéreuse.

Pensées et attitudes possibles Conséquences possibles

Ne pas alerter, attirer I'attention du médecin sur
Douleur vécue comme une fatalité. La douleur.
Endurer la douleur.

Certitude que la douleur cancéreuse ne peut pas étre médecin, aux soignants que I'on est mal soulagé.

bien/efficacement soulagée. Arrét prématuré des traitements sans leur donner le temps
d’agir.

Idée qu’il faut « économiser » les antalgiques pour qu'ils Prendre ponctuellement quand la douleur est intense les

ne perdent pas leur effet avec le temps. médicaments prescrits a horaire fixe : diminution de
I'efficacité.

Peur des morphiniques : devenir dépendant, devenir Crainte de prendre ces traitements.

différent, « perdre la téte », morphine synonyme de gravité | Discours minimisant la douleur, par peur que le médecin

du cancer ou de fin de vie... majore le dosage.

Arrét prématuré des traitements :

- sans leur donner le temps d’agir ;

- sans laisser le temps que certains effets indésirables
disparaissent.

Peur d'utiliser les médicaments antiépileptiques et/ou
antidépresseurs (utilisés dans les douleurs
neuropathiques).
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5.3: Les ordonnances :

Elles étaient d'origines multiples : différents services hospitaliers, le médecin traitant.
Certains prescripteurs ne prenaient pas en compte d'autre ordonnances en cours, ou le
patient dans sa globalité. Cela pouvait amener a des erreurs médicamenteuses (événements
indésirables associés aux soins) et une perte de temps pour I''DE qui devait appeler les
différents médecins ou services pour Vvérifier les prescriptions. De plus certains médicaments
s‘accumulaient au domicile du patient et pouvaient étre la source de conflits entre celui-ci et
I'IDE.

5.4 : Les réticences a travailler avec les équipe soins palliatifs :

Dans des situations complexes, il arrivait que I'IDE en charge d'un patient ne parvenait pas a
obtenir son confort (principalement sur le plan de la douleur). Le médecin traitant ne mettait
pas forcément en ceuvre un traitement adéquat et refusait l'intervention d'une équipe de
soutien alors que le patient souffrait. Ces situations de refus de collaboration étaient vécues
comme des difficultés majeures par les IDE.

Dans la these de V. Ceuille, (44) celle-ci retrouvait que 49 % des médecins généralistes
n'étaient pas satisfaits de la coordination avec les réseaux de soins palliatifs. Dans leurs
réponses libres, ceux-ci étaient confrontés a plusieurs problémes :

- I'absence de couverture suffisante par un réseau en milieu rural.

- la difficulté de correspondance et de coordination (horaires, chronophage, week-ends et
fériés).

- la sensation d'étre mis a I'écart de la situation, I'absence de contact entre le réseau et le
médecin traitant.

- le manque d’expérience personnelle du médecin en matiere de travail avec les réseaux

- opposition du patient (aménagement domicile).

5.5 : Manque de disponibilité des professionnels de santé :

Certains IDE interrogés constataient la difficulté pour les patients d'avoir un médecin traitant.
Comme nous l'avons dit précédemment, le territoire de la CODAH a connu de nombreux
départs en retraite de médecins généralistes, non remplacés. (29) Certains quartiers étaient
plus particulierement touchés. Les patients avaient donc recours plus réguliérement au

médecin de garde de secteur.
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Lorsque le médecin traitant était impliqué, il y avait le manque de disponibilité de celui-ci,
devant des prises en charges longues, complexes, et nécessitant des visites, la ou de
nombreux IDE regrettaient que les médecins ne fassent plus suffisamment de visites au
domicile.

Une étude danoise de 2009 montrait une association fortement significative entre le déces

du patient au domicile et la réalisation de visites par le médecin généraliste. (48)

5.6 : L'environnement du patient :

L'entourage familial :

Le maintien a domicile d'un patient isolé, dépendant était uniguement possible grace aux
auxiliaires de vie. Autrement il n'y aurait que les passages des personnels de santé (IDE,
aides-soignants). Il fallait une présence pour faire les courses, préparer les repas, tenir

compagnie et rassurer, alerter en cas de probléme, y compris la nuit.

La famille pouvait également poser probléme dans l'accompagnement lorsque celle-ci ne
comprenait pas la situation. Déni, barriere du langage, démence chez les accompagnants
agés, immaturité chez des accompagnants trop jeunes, incapacité intellectuelle : ces

éléments pouvaient rendre I'accompagnement beaucoup plus difficile.

Cela pouvait aller jusqu'au conflit entre l'entourage et les professionnels, avec une
souffrance de chacun. Il ne fallait pas oublier cependant qu'un conflit opposant le corps
médical aux patients et leur entourage étaient forcément du fait de la qualité de ce dernier.
Une revue de la littérature explorait les conflits en fin de vie dans le contexte des soins
palliatifs (spécifiguement au sein ou en liens avec les unités et/ou services de soins palliatifs
pour adultes). (49) Les conflits majeurs rencontrés étaient d’ordre éthique, liés aux
demandes d’arrét ou de fourniture de soins ; les principales causes étaient les problemes de
communication, les demandes d’assistance au suicide ou d’euthanasie, I'autonomie du
patient et les différences des valeurs spirituelles et culturelles. Les conséquences étaient la
culpabilité, le burn-out, les charges émotionnelles des soignants. lls érodaient la confiance

entre médecins et patients et affectaient la qualité de soins.

L'adaptation du domicile :

Pour permettre la réalisation des soins au domicile, avec un confort & la fois du patient et du
malade, il fallait du matériel spécifique adapté en fonction des capacités et besoins du

patient. Lit médicalisé, léve malade, chaise garde-robe, plat bassin / urinoir,
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oxygénothérapie, matériel d'aspiration, pieds a perfusion, SAP, PCA. La mise en place de ce
matériel pouvait étre réalisée par I'IDE, le pharmacien, des prestataires, la HAD, facilitée par

le réseau Respect.

Tout ceci n'était pas ressenti comme un obstacle. Le probleme venait du patient ou de
I'entourage, qui pouvait parfaitement refuser les modifications, percues comme un synonyme
de mort pour certains. Il fallait également penser a préserver un milieu chaleureux pour le
patient au milieu de tout ce matériel aseptisé, pour qu'’ils puissent continuer a se sentir chez

SOi.

La précarité :

Les patients avec de faibles moyens économiques, qui n‘avaient pas forcément acces a des
aides financiéres ou pas encore, pouvait avoir une limitation de lI'accés aux soins. Les soins
a domicile, en I'absence d'Affection de Longue Durée (ALD) déclarée, de reconnaissance du
handicap, n'étaient pas forcément intégralement remboursés. Ce probléeme pouvait exister
par exemple chez des personnes trés agées, sans pathologies préalables, qui avaient un
syndrome de glissement. La précarité rendait également difficile I'acceés aux auxiliaires de vie

et les gardes de nuit.

La mise en place de I'APA et 'AAH précédemment décrits prenaient parfois trop de temps a
étre mis en place. Les besoins d'accompagnement pouvaient étre urgents devant des
symptdmes pouvant évoluer rapidement. Les IDE regrettaient qu'il arrive que les patients

soient décédés avant d'avoir pu bénéficier de ces aides.

5.7 : Les réhospitalisations :

La fin de vie ne se limitait pas a la mort en elle-méme. Il ne fallait pas forcément vivre la ré-
hospitalisation comme un échec de la prise en charge a domicile, mais plutdét comme un
moyen. Si tout devait étre mis en place pour « éviter » les hospitalisations qui n'étaient pas
justifiées, certaines situations cliniques, sociales ou familiales rendaient ces transferts a

I’hdpital incontournables.
L'hospitalisation pouvait étre temporaire :
- dans le cadre de répit: lorsque le patient ou l'entourage ou encore les soignants

s'épuisaient.
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- dans le cadre d'adaptation de traitements antalgique, avant un retour a domicile dans de
bonnes conditions.

Elle pouvait étre terminale :

- dans le cadre de détresses (détresse respiratoire terminale)

- dans les contextes particuliers (déces d'enfants, maintien a domicile difficile, isolement)

La survenue d'une détresse aigué pouvait étre source d'angoisse et de panique pour
I'entourage, qui faisait intervenir une équipe du SAMU. Il existait bien une fiche de liaison
« SAMU-Pallia » contenant les informations utiles pour permettre une prise en charge
appropriée d’'un patient porteur d’'une maladie grave et évolutive, mais elle était peu utilisée.
(24)

Le service des urgences (50 % des interventions du SAMU dans une situation palliative se
terminaient par une hospitalisation aux urgences) n'était pas un lieu approprié pour
l'accompagnement de la fin de vie dans de bonnes conditions. Il fallait donc anticiper la
possibilité du retour & I'hdpital afin de faciliter I'admission direct dans le service approprié.
(24)

5.8 : Le manque de formation sur |'accompagnement de la fin de vie :

Les résultats montraient qu'il y a avait un souhait de la part des IDE d'une amélioration de la
formation des médecins aux soins palliatifs. Bien qu'il semblait déja avoir eu une évolution en
ce sens au cours des derniéres années, certains professionnels manquaient encore de
sensibilité ou de connaissances par rapport au sujet. Les IDE eux-mémes réclamaient plus

de formations aux soins palliatifs.

Une these réalisée en 2017 sur 100 internes de médecine générale étudiait leur formation et
compétences en fin de cursus (internat). (50) Au cours du deuxieme cycle d'études
médicales 57 internes avaient suivi un ou plusieurs cours spécifiquement dédié(s) aux soins
palliatifs et a la prise en charge de patients en fin de vie. 85 estimaient la formation regue
dans ce domaine comme insuffisante et 78 auraient été intéressés par un module
universitaire spécifiquement dédié.

Au cours du troisieme cycle d'études médicales, 76 internes avaient suivi un ou plusieurs
cours spécifiguement dédié(s) aux soins palliatifs et & la prise en charge de patients en fin de
vie. 54 internes estimaient ne pas étre « suffisamment armés » pour prendre en charge ces

patients.
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La formation des professionnels, médecins et IDE est lI'un des objectifs du Plan national
triennal pour le développement des soins palliatifs et de 'accompagnement en fin de vie

2015-2018. (9) Plusieurs mesures étaient mises en place par ce plan.

Renforcer les enseignements sur les soins palliatifs pour tous les professionnels :

- en créant des unités d’enseignement libre interdisciplinaires au cours du cursus pour les
étudiants en santé et en sciences humaines, au sein desquelles ils se retrouveraient autour
de l'apprentissage d’'une démarche éthique pluriprofessionnelle.

- en valorisant pour chaque étudiant, en filiere médicale et paramédicale, la réalisation d’au
moins un stage dans un dispositif spécialisé en soins palliatifs.

- en inscrivant les formations aux soins palliatifs comme prioritaires dans les actions de

développement professionnel continu des professionnels de santé.

Former davantage les professionnels particulierement concernés par la fin de vie :

- en mettant en place dans le troisieme cycle des études médicales une formation
spécialisée en soins palliatifs et en médecine de la douleur pour les spécialités
particulierement concernées (gériatrie, pédiatrie, anesthésie-réanimation, oncologie).

- en permettant aux professionnels paramédicaux exergant dans les structures dédiées de
soins palliatifs et dans les équipes mobiles de suivre des formations spécifiques en soins

palliatifs au moins tous les trois ans.

Soutenir la recherche sur les soins palliatifs

- en inscrivant dans les missions du centre national des soins palliatifs et de la fin de vie
I'identification des besoins et axes de recherche relatifs a la fin de vie et aux soins palliatifs.

- en incitant les internes a se former a la recherche en soins palliatifs. Leur accés a une
année de recherche en la matiére serait favorisé.

- en créant au niveau national 10 postes de chefs de clinique fléchés soins palliatifs pour

faciliter 'accés a la carriére universitaire des jeunes médecins en soins palliatifs.

Diffuser les bonnes pratiques

- en mettant en place un programme de travail pluriannuel sur les soins palliatifs avec la

Haute autorité de santé pour €laborer des recommandations de bonnes pratiques.
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Il Forces et faiblesses de I’étude :

1: Forces:

L'originalité de cette thése de médecine générale est d’avoir étudié 'accompagnement de fin
de vie a domicile en s'intéressant au point de vue des IDE, intervenants de premier recours.
Dans la littérature nous avons retrouvé des études sur le sujet qui concernaient les médecins
généralistes, des études dans des revues d’infirmiers, mais pas d’étude médicale sur la

pratique des infirmiers.

En tant que médecin généraliste, cette étude permettait une sensibilisation a I'importance de
la coordination avec les intervenants du domicile. Par ailleurs elle faisait prendre conscience
de la nécessité de ne pas endosser seul la responsabilité de la prise en charge des fins de
vie a domicile. Il fallait prendre en compte le réle de chaque intervenant autour du malade,

professionnel, familial, ou encore bénévole.

Cette étude qualitative a permis de recueillir des données subjectives d’une situation difficile.
Nous avons pu lister et comprendre les interactions de nombreux intervenants dont certains

ne sont pas en relation avec les médecins généralistes.

Les entretiens semi-dirigés individuels étaient adaptés pour un sujet sensible, pouvant
provoquer la crainte d’'un jugement d’autrui. lls permettaient de se livrer a linvestigateur.
Nous avons pu les compléter avec des entretiens semi dirigés avec deux personnes
interrogées, qui se connaissaient au préalable et avaient proposé d’eux méme ce mode
d’entretien. Ceci a permis d’enrichir les résultats en créant une dynamique dans I'entretien et

aborder des themes différents.
Un échantillon orienté permettait de récupérer des données diversifiées, ce qui faisait la

richesse de I'étude. De plus, la saturation des données récoltées assurait la validité externe

de 'étude.
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2 : Faiblesses :

Etant donné la nature de I'étude méme d'une étude qualitative, il existait un biais
d'interprétation lors de l'analyse des résultats. En effet certains éléments qui ressortaient des
entretiens a l'oral, par I'ambiance, les émotions du moment, étaient plus difficiles a exprimer
a posteriori au cours de la retranscription, méme si celle-ci se faisait au mot pres. Pour éviter
ce biais au maximum, il aurait été intéressant de procéder a une triangulation des données

avec un deuxiéme analyste. La validité interne de I'étude n'a donc pas été vérifiée.

La retranscription méme fidele au contenu du dialogue ne tenait pas compte des émotions,
du langage corporel des personnes interrogées. Ainsi, certaines idées au cours des
entretiens étaient similaires avec nuances difficiles a percevoir a I'écrit. Ceci pouvait donner

la sensation de répétition lors du recueil des résultats.

Il existait un biais de mémorisation : les éléments des entretiens faisaient partie de

I'expérience des interviewés.

Il existait un biais de subjectivité : le guide d'entretien avec questions ouvertes avait pour but
de laisser parler la personne interrogée en maintenant une attitude neutre. Cependant il était
difficile de ne pas réagir, oralement ou par l'expression corporelle, aux propres émotions de
l'interviewé ou de son discours. De méme, l'intervieweur pouvait avoir tendance a orienter,

méme involontairement, I'entretien.

L'étude a été réalisée uniqguement sur le territoire de la CODAH, et n'est donc pas

extrapolable au niveau national.

Nous avons utilisé une méthodologie simple pour cette étude afin d'en faciliter

I'aboutissement par un investigateur peu expérimenté en recherche qualitative.
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Il Comparaison des résultats avec la littérature :

Pour rappel, I'objectif de cette étude était de comprendre les enjeux de la prise en charge de
la fin de vie au domicile dans une situation palliative, au travers du regard des infirmiers.

Pour cette étude, l'avis du patient ou de son entourage serait resté centré sur la maladie, les
souffrances, les interrogations. Il s'agissait ici d'avoir un regard autre que celui des médecins
généralistes, mais la finalité n'était pas le travail infirmier en lui-méme. Nous voulions un avis
de quelqu'un plus proche du soin, du patient et de son entourage, tout en gardant I'expertise
d'un professionnel de santé. Nous voulions déterminer les éléments importants de la prise en
charge de la fin de vie, a tous les niveaux : depuis le patient, jusqu'aux spécialistes, en
passant par les soignants, les aidants, les éléments facilitateurs et les médecins

généralistes.

Nous avons retenu comme principaux enjeux ce cette prise en charge :
- Le confort du malade

- Le maintien a domicile

- Les réflexions éthiques

- La bonne coordination des professionnels

1 : Qu’est-ce gu’une bonne prise en charge du confort en fin de vie :

Nous avons abordé régulierement le sujet du confort du patient dans cette étude. Les
moyens de les prendre en charge sur le plan technique, avec de nombreuses formes
galéniques, de nombreuses molécules, et divers appareils permettant de répondre aux
différents types de douleur. La prise en charge du moral et le soutien psychologique ont été
évoqués. Mais au final il ne nous a paru pas si évident de savoir ce que I'on appelait le
confort. L'absence de douleur ? Le moral ? Qu'en était-il de la religion ? De la spiritualité ? Le

confort de qui ? Bien d'autres composantes n'ont pas été abordées.

Le good death inventory :

Nous nous sommes intéressés a une étude japonaise : « Good Death Inventory : A Measure
for Evaluating Good Death from the Bereaved Family Member’'s Perspective ». (51) Elle

interrogeait les familles endeuillées de patients décédés entre septembre 2004 et février
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2006 d'un cancer, dans un centre régional de cancérologie de la Préfecture d'lbaraki au

Japon.

Elle a permis d'identifier 10 domaines principaux de ce qui est « une bonne mort » aux yeux
des familles endeuillées au Japon et 8 domaines secondaires. Il ne fallait cependant pas
oublier gqu'il existe des différences culturelles importantes entre la population japonaise et
francaise. Néanmoins nous avons noté ces éléments, qui peuvent nous donner des pistes a
suivre pour parvenir a apporter le confort nécessaire a nos patients en fin de vie. Ainsi, cela
pouvait nous aider a nous poser les bonnes questions. Chaque domaine était composé de
sous entités évaluées a travers les questionnaires. Nous avons eu quelques difficultés a

traduire fidélement certaines de ces entités.

Les 10 domaines principaux étaient :

- Le confort environnemental : vivre dans des circonstances calmes, silencieuses et ne pas
étre dérangé par autrui.

- L'accomplissement de la vie : ne pas avoir de regrets, sentir que la vie a été bien accomplie
et remplie.

- Mourir dans un endroit favori : Pouvoir rester a son endroit préféré, pouvoir y mourir,
satisfaire la préférence quant au lieu du déceés.

- Maintenir l'espoir et le plaisir : Vivre dans la positivité, avoir des plaisirs dans la vie du
quotidien, vivre dans I'espoir.

- L'indépendance : étre indépendant dans les déplacements et le lever, étre indépendant
dans les activités quotidiennes, ne pas étre dérangé par les éliminations des urines et des
selles.

- Le confort physique et psychologique : ne pas avoir de douleurs, ne pas avoir d'altération
physique, ne pas étre émotionnellement en difficulté.

- De bonnes relations avec le personnel médical : Avoir confiance en son médecin, se sentir
a l'aise avec l'infirmier, avoir des personnes qui écoutent.

- Ne pas étre un fardeau pour les autres : pour les autres, les membres de la famille, ne pas
avoir de problémes financiers.

- De bonnes relations avec la famille : avoir du soutien de la part de sa famille, passer
suffisamment de temps avec sa famille, avoir de la famille a qui I'on peut se confier.

- Etre respecté en tant qu'individu : Ne pas étre traité comme un objet ou un enfant, respect

des valeurs de l'individu, étre valorisé en tant que personne.

107



Les 8 domaines secondaires étaient :

- Le confort religieux et spirituel : se sentir soutenu par la religion, avoir la foi, se sentir
protégé par une puissance supérieure.

- Recevoir suffisamment de traitement : recevoir suffisamment de traitement, que tous les
moyens possibles ont été utilisés, se battre contre la maladie jusqu'a la fin.

- Avoir le contréle sur l'avenir : savoir le temps qu'il reste a vivre, savoir I'évolution attendue
de la situation, participer aux décisions concernant les traitements.

- Sentiment que la vie vaut la peine d'étre vécue : se sentir utile pour les autres, sentir que
cela vaut la peine de vivre, préserver son role au sein de la famille ou de son activité.

- Ne pas avoir conscience de la mort: mourir sans en avoir conscience, vivre comme
habituellement sans penser a la mort, ne pas étre informé des mauvaises nouvelles.

- La fierté et la beauté : Ne pas avoir de modifications de son apparence physique, ne pas
recevoir la pitié des autres, ne pas exposer ses faiblesses physiques ou morales a sa famille.
- La mort naturelle : ne pas étre connecté au matériel médical, ne pas recevoir de traitements
excessifs, mourir d'une mort naturelle.

- La préparation a la mort : voir les personnes souhaitées, se sentir redevable envers les

gens, pouvoir dire ce que I'on souhaite aux personnes chéres.
Tous ces éléments réunis semblaient pouvoir correspondre aux souhaits de la culture
francaise. On remarque que des éléments dits secondaires sont méme inscrits dans la loi

(refus de l'obstination déraisonnable). (6)

2 : Le maintien a domicile :

Nous avons vu dans cette étude les éléments qui permettaient le maintien a domicile : les
médecins, les spécialistes des soins palliatifs, les soignants au domicile, le matériel et les
thérapeutiques diverses. Le domicile est devenu un lieu accessible pour la fin de vie, mais

sous certaines conditions.

L'un des objectifs du maintien a domicile était de répondre a une demande de la majorité des
francais.

Pour rappel, l'article L 1110-8 du Code de la santé publique garantit au patient le choix du
lieu de son décés : le malade a le droit « au libre choix de son praticien et de son
établissement de santé et de son mode de prise en charge, sous forme ambulatoire ou a

domicile, en particulier lorsqu'il releve de soins palliatifs ». (52)

108



L'INSEE prévoit 770 000 décés par an a I'horizon 2060, soit une hausse d’environ 50 %,
donc avec un nombre croissant de situations complexes de fins de vie. Ceci sous l'effet du
vieillissement de la population, et de l'augmentation de la prévalence des maladies
neurodégénératives. (53) (54) Il faudra donc pouvoir accompagner le systeme de santé dans

I'accueil d’'un nombre croissant de situations de fin de vie a domicile.

Cependant il fallait rappeler que le domicile n'est pas un lieu adapté a toutes les
circonstances de fin de vie. Il pouvait y avoir des écarts entre les attentes des patients ou
leur entourage et la réalité. La durée et la difficulté de I'accompagnement pouvaient étre
vécus comme traumatisant.

Les inégalités entre les personnes étaient susceptibles d'influer sur la capacité au maintien
au domicile. Les ressources financiéres, I'entourage et la mobilisation de médecins et de
soignants en étaient des déterminants essentiels. L'implication demandée a I'entourage avait
des impacts sur les relations intrafamiliales, la vie professionnelle et sociale, et la santé des
aidants. (54)

Une enquéte réalisée en 2010 (55) montrait que le pourcentage de personnes prises en
charge au domicile pendant les derniéres semaines de vie était bien plus important que celui
des personnes décédées a leur domicile. Chez les personnes décédées de fagcon non
soudaine, 18 % étaient décédées au domicile, 30 % étaient au domicile sept jours avant le

déces et 44 % I'étaient 28 jours avant celui-ci.

Une étude de cohorte rétrospective au Canada montrait en 2014 que les équipes de soins
palliatifs a domicile, étaient efficaces pour limiter le recours aux soins aigus en fin de vie et le
nombre de décés a I'hopital. (56)

Il nous paraissait dans |'étude que la présence d'un réseau de soins palliatif était un
facilitateur majeur de la prise en charge au domicile. Nous n'avons pas retrouvé dans la
littérature d'étude sur I'impact en France de I'implication d'un réseau dans l'accompagnement
de la fin de vie sur la survenue du décés a domicile. Cela pourrait faire I'objet d'études

complémentaires.
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3: Les guestions éthiques :

Comme nous l'avons vu précédemment, tout au long de la prise en charge du patient atteint
d'une maladie grave arrivaient des moments ou se posaient des questions d'ordre éthique.
Le diagnostic, le traitement curatif, I'annonce, le traitement palliatif. Nous avons abordé ici la

sédation profonde et continue, puis les directives anticipées.

3.1 La sédation Profonde et Continue Maintenue jusqu'au Décés (SPCMD) :

La loi n°® 2016-87 du 2 février 2016 introduisait la notion de SPCMD. (6) Elle restait encore
méconnue du grand public et des professionnels, et était méme parfois assimilée a
l'euthanasie. (57) Elle complétait I'accés a la sédation pour détresse en phase terminale (lors
détresse respiratoire aigué terminale par exemple).

Selon une étude de 2013 les médecins généralistes percevaient la sédation en phase
terminale a domicile comme une pratique rare, indispensable, mais éprouvante et
chronophage. lls devaient étre aidés par des équipes spécialisées. La décision était
collégiale et la prescription souvent déléguée. Il existait pour quelques-uns une confusion

entre |'euthanasie et la sédation. (44)

Conditions de mise en place :

La Haute Autorité de Santé décrit les conditions pour mettre en ceuvre la SPCMD dans les

situations indiquées par la loi. (58)

- Dans le cadre d'une affection grave et incurable, un patient pouvait demander une SPCMD
dans deux situations. Dans la premiére il présentait une souffrance réfractaire aux
traitements et le pronostic vital était engagé a court terme. Dans la deuxiéme il décidait
d'arréter un traitement et cette décision engageait son pronostic vital a court terme et était

susceptible d'entrainer une souffrance insupportable.
- Chez un patient qui ne pouvait pas exprimer sa volonté : si le médecin arrétait un traitement

de maintien en vie au titre du refus de l'obstination déraisonnable, il mettait en ceuvre une

SPCMD sauf si le patient s’y était opposé dans ses directives anticipées.
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- Une personne mineure, dés lors qu’elle était douée d’'une capacité de discernement jugée
suffisante, pouvait demander la mise en ceuvre d'une SPCMD. Le consentement des

titulaires de I'autorité parentale était nécessaire

- Une personne majeure protégée prend elle-méme les décisions touchant a sa personne. Si
elle ne peut pas prendre seule une décision éclairée, le tuteur I'assiste ou la représente
selon I'évolution de son état de santé. Le tuteur ne peut pas demander une SPCMD sans
l'autorisation du juge ou du conseil de famille, mais son consentement est requis pour la

mettre en ceuvre.

- Il fallait vérifier selon une procédure collégiale que les conditions prévues par la loi étaient
réunies. Le patient devait avoir les capacités de discernement nécessaires et sa demande
devait étre libre suite & une information loyale, claire et appropriée. Cela pouvait se faire a
travers les directives anticipées, qui devaient étre prises en compte. En l'absence de celles-
ci, c'est la personne de confiance ou a défaut les proches qui devaient étre consultés. La
réunion prenait également en compte l'avis des soignants et si possible I'avis d'un médecin
compétent en soins palliatifs. L'ensemble des éléments devaient étre inscrits dans le dossier
médical du patient. Cette procédure collégiale pouvait avoir lieu en établissement de santé,

en EHPAD, ou encore au domicile du patient.

- La notion de souffrance ici pouvait avoir plusieurs composantes, pouvant se cumuler : une
composante physique (douleur, dyspnée), psychique (angoisse, dépression), sociale

(relations, vécu d'abandon), existentielle (perte de dignité, d'estime de soi).
- La notion de réfractaire signifiait que tous les moyens avaient été mis en ceuvre ou
proposés pour la soulager la souffrance (écoute, soutien social ou spirituel, prise en charge

psychologique, traitements médicamenteux ...)

La SPCMD au domicile par les médecins généralistes en France :

Une étude descriptive de 2017 avait pour objectif d'analyser la situation actuelle en France
de la pratigue de la sédation profonde et continue jusqu'au décés a domicile par les
médecins généralistes. (59)

- Sur les 177 médecins ayant répondu, 41 % savaient qu'elle pouvait se réaliser au domicile.

- Le nombre moyen de patients suivis en fin de vie au domicile était de 0.7 patient par an et
par médecin.

- 18% des médecins généralistes interrogées avaient déja pratiqué une SPCMD a domicile.
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- En cas de décision de sédation, ils la pratiquaient a 41% au domicile du patient, et 46%
adressaient le patient a une unité hospitaliere spécialisée.

- 49 % des médecins généralistes ont estimée qu'il existe des risques de dérives concernant
la mise en pratique de la SPCMD. (Pas de risques de dérives pour 30%, pas d'avis pour
21%).

- 25% des médecins généralistes considéraient que la SPCMD était une euthanasie

déguisée (Pas d'euthanasie déguisée pour 67%, pas d'avis pour 8%).

Débats autour de la SPCMD :

Pour certains, la limite entre la sédation profonde et continue jusqu'a la mort et I'euthanasie

pouvait étre confuse sur le plan sémantique et clinique. Dans les pratiques belges, la
demande d’euthanasie, lorsqu’elle était refusée, se verrait souvent remplacée par une
SPCMD. (60) Cependant nous n'‘avons pas pu confirmer de telles données dans la

littérature.

Une association, Alliance VITA, fondée en France fin 1993 au moment des premiéres lois de
bioéthique dénoncait les dérives de l'euthanasie en Belgique depuis leur Iégalisation en
2002. (61) Selon les données officielles de la Commission fédérale de contrble, 14753
personnes avaient été euthanasiées entre 2002 et 2016. Une étude menée par des
chercheurs de I'Université de Bruxelles et de celle de Gand publiée dans Social Science &
Medicine en juillet 2012 révélait que les déclarations a la Commission de contrdle ne
concernaient que 73% des euthanasies pratiquées par les médecins flamands et 58% par

les médecins wallons. (62)
Ces éléments ne peuvent que signifier qu'il s'agit d'un sujet qui ne fait pas consensus. Pour
le moment les lois, belges ou francaises, ne répondent pas a toutes les situations possibles,

chaque prise en charge de I'accompagnement de la fin de vie étant unique et complexe.

3.2 : Les directives anticipées :

Introduites par la loi de 2005, (5) les directives anticipées ont été modifiées en 2016 (63) et
ont acquis leur caractére contraignant et non plus seulement consultatif, sauf dans I'urgence

vitale et le caractere manifestement inapproprié de leur contenu.

Elles devaient permettre

- d'anticiper les situations aigués prévisibles dans I'évolution de la maladie.
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- de déterminer la prise en charge en accord avec la volonté du patient.

- d’éviter des traitements ou investigations auxquels il n’aurait pas consenti.

- de mettre a disposition des professionnels de santé les informations comportant le point de
vue du patient.

- de favoriser I'acceptation des décisions auprés de la famille et des proches. (64)

La HAS proposait aux patients un modele de formulaire pour leur rédaction. (65) Il existait
des modeéles spécifiques pour des personnes atteints d'une maladie grave ou en fin de vie,
et pour des personnes non malades. Elle proposait également de désigner une personne de
confiance.

De plus elle proposait un guide destiné aux professionnels de santé pour les assister dans le
recueil de ces directives. (66)

En France les directives anticipées n'étaient rédigées que par 2,5% des patients décédés en
2009 et 1,8% des patients en fin de vie pour lesquels une décision de limitation ou d’arrét de
traitement avait été prise alors qu’ils n’étaient plus en mesure d’exprimer leurs attentes. (67)
Les limites pergues par les médecins étaient :

- la difficulté a aborder le sujet, la peur de heurter le patient.

- la peur de figer les décisions, de ne pas pouvoir garder une adaptabilité.

- leur rédaction étaient trop vagues et peu aidantes dans la prise en charge ultérieure.

- la difficulté a se projeter : il était difficile et anxiogéne pour le patient d’imaginer I'évolution
de la maladie.

- le doute sur la compétence du patient a prendre ce genre de décision, devant le déni, la
dépression, le contre coup émotionnel d'une annonce, ou encore la capacité a comprendre
la situation.

- ils préféraient des discussions informelles, les directives anticipées étaient percues comme
une protection médico-légale intrusive.

- le risque de méconnaitre des directives anticipées qui auraient été rédigées.

- le risque de conflits avec les familles, pas en accord entre eux. (45)

Au canada un échantillon de 679 adultes de plus de 65 ans était interrogé a propos des
directives anticipées en 2010. (68) 61% d'entre eux s'étaient vus suggérer de faire part de
leur volonté en cas d'incapacité a s'exprimer dans une situation de fin de vie : dans 22% des
cas par un médecin, 45 % par un avocat, 68% par un membre de la famille, 15% par un ami,
mais également par d'autres professionnels de santé, membre du clergé, collegues, articles

ou médias.
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Parmi les 679 adultes de plus de 65 ans interrogés 68% avaient exprimé oralement leurs

souhaits a leur famille, et 52 % les avaient rédigés a I'écrit.

La France présentait un retard en termes de collecte des directives anticipées. La formation
a la communication semblait étre une piste importante pour combler ce retard, en aidant le

médecin généraliste a aborder le théme de la fin de vie avec le patient. (45)

« The ACA check-list » (Annexe xxx) est une trame de communication construite sur les
résultats d'une revue de la littérature et d'une enquéte qualitative qui avaient permis
d'identifier les facteurs importants pour la communication entre le médecin généraliste et le
patient relevant de soins palliatifs. (69)

Elle avait 3 composantes :

- Avaibility : Les comportements que le médecin généraliste devait adopter pour établir le
dialogue.

- Current issue : Les questions les plus fréquemment posées par les patients, ou les sujets a
aborder.

- Anticipating : Les situations les plus fréquemment rencontrées, susceptibles d’étre

anticipées.

Une étude aux Etats-Unis a testé [lutilisation de I'ACA Check-list pour améliorer la
communication entre médecins généralistes ou internes de médecine générale, avec leurs
patients en situation de soins palliatifs. (69) Il s'agissait de séminaires d’appropriation de la
check-list a travers des entretiens fictifs. Ce programme a été appréciée des médecins et
internes en tant qu'outil d'apprentissage et d’entrainement, et les internes proposaient méme
d'utiliser 'ACA check-list dans leur pratique professionnelle comme trame de communication

en situation de soins palliatifs.

4 : La coordination entre les intervenants :

Une enquéte rétrospective de 2010 (55) interrogeait les médecins ayant certifié les survenus
de décés en décembre 2009. L'analyse portait sur les situations des personnes décédées
d'une mort prévisible, c'est a dire non soudaine, au domicile, ainsi que celles ayant passé
leurs dernieres semaines ou jours a domicile.

L'étude retrouvait 484 déces non soudains & domicile. 444 personnes étaient au domicile 7
jours avant le déces et la veille de celui-ci. 641 patients étaient au domicile 28 jours et 7 jours

avant le déces.
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Parmi les résultats de cette étude, nous nous sommes intéressés a ceux qui concernaient
les professionnels impliqués dans la prise en charge de la fin de vie a domicile.

Chez les patients présents au domicile entre 28 et 7 jours avant le déceés, dans 81% des cas
le médecin traitant était impliqué (521 cas). Dans 9 % des cas il ne I'était pas (56 cas),
certaines données étaient manquantes.

Lorsque le médecin traitant était impliqué, entre 28 et 7 jours, les autres professionnels
impliqués au domicile étaient :

- médecins spécialistes de la douleur 14% (13% sans médecin traitant)

- médecins spécialistes en soins palliatifs 22% (23% sans médecin traitant)

- réseau de soins palliatifs 17% (11% sans médecin traitant)

- médecin d'une autre spécialité (sauf psychiatrie) 34% (47% sans médecin traitant)

- IDE 74% (67% sans médecin traitant)

- kinésithérapeute 34% (29% sans médecin traitant)

- aide-soignant 46% (67% sans médecin traitant)

- psychologue ou psychiatre 11% (16% sans médecin traitant)

- assistant social 11% (10% sans médecin traitant)

De plus, 69 % des patients présents au domicile une semaine avant le décés avaient un

traitement a visée palliative.

Ces chiffres confirmaient la multitude de professionnels impliqués dans le suivi de la fin de
vie au domicile. Si le médecin traitant était impliqué dans la majorité des fins de vies
prévisibles a domicile, son absence diminuait Iégérement la proportion des autres
professionnels impliqués sauf pour les aides-soignants et les spécialistes qui étaient alors
plus nombreux a étre impliqués. Mais il n'y avait pas été réalisé d'analyse permettant de dire

si ces différences étaient significatives.

Notre étude montrait comment s’articulait le réle de I''DE, dans une prise en charge globale
de la situation :

- en tant que soignant aupres du patient,

- en tant que soutien psychologique auprés du patient et de son entourage,

- en tant que source d'informations et exécutant de soins avec le corps médical,

- en tant que support dans les réseaux de soins palliatifs et équipes mobiles de soins
palliatifs,

- en tant que professionnel capable de réflexions éthiques dans les procédures collégiales.
Les IDE étaient cependant parfois oubliés dans la prise en charge du patient en fin de vie au

domicile, alors qu'il y avait un souhait respectif de maintenir cette relation soignant-soigné
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jusqu'au bout. lls n'étaient pas toujours pris en compte en sortie d'hospitalisation, que ce soit

pour la transmission des informations, ou pour le suivi de la prise en charge.

Dans un rapport de 2016, (54) I'Inspection Générale des Affaires Sociales (IGAS) réaffirmait
le r6le essentiel du médecin traitant. Il devait participer a la prise en charge interdisciplinaire.
Pour le patient et I'entourage, le médecin de famille jouait un réle essentiel. Cependant, il ne
pouvait assurer le réle de pivot de I'ensemble du parcours de soins. Dans la fin de vie, les
prises en charges étaient lourdes et chronophages, et difficiles a concilier avec I'exercice
professionnel en ville.

L'IGAS proposait donc de favoriser le role du médecin :

- dans le repérage des patients afin de prévenir les prises en charge tardives.

- dans la préparation de la conduite a tenir en cas de fin de vie imminente, afin d'éviter des

ré-hospitalisations non voulues, et d'éviter I'obstination déraisonnable.

Selon I'IGAS, le role de I'DE était complémentaire a celui du médecin traitant. Il fallait
renforcer I'implication des infirmiers libéraux et en SSIAD. La revalorisation de leurs actes

était une piste.

Il fallait permettre lorsqu’elle était nécessaire l'intervention des médecins coordonnateurs
d’'HAD et d’EHPAD, et faciliter 'accés aux dispositifs d’appui et de coordination comme les

réseaux de soins palliatifs et les équipes mobiles de soins palliatifs.

Le recours a I'hospitalisation devait étre rationalisé mais le domicile n'était pas adapté a
toutes les situations de fin de vie. |l permettait un répit pour lI'ensemble des intervenants,
professionnels, familiaux, ou patient, dans l'optique d'un retour a domicile. Il pouvait étre
nécessaire pour les moments ultimes de la fin de vie dans des situations trés particulieres et

complexes.
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IV : Conclusion :

L'accompagnement a domicile d’'une personne en fin de vie était une situation peu fréquente
mais complexe dans l'activité d’'un médecin généraliste. Elle avait un impact considérable sur
le patient, aspirant a une fin de vie digne et confortable. Les volontés du patient, de son
entourage, des spécialistes d’organe, du médecin traitant, des soignants entraient toutes
dans I'élaboration du projet de soin, le rendant d’autant plus complexe. En effet les objectifs
pouvaient étre différents en fonction du point de vue : soulager la douleur, traiter 'organe,

soutenir le patient etc...

Chaque situation de fin de vie était une prise en charge unique, et chaque professionnel
impliqué avait un r6le a jouer. Le médecin traitant comme prescripteur, mais également
comme individu pouvant prendre en charge le patient dans sa globalité, connaitre
l'environnement familial, faire le lien entre les spécialistes, I'hbpital et les soighants.
Néanmoins le médecin traitant n’était pas I'unique pivot dans la prise en charge du patient au

domicile.

En effet, linfirmiére, qu’elle soit libérale, en HAD, en SSIAD se faisait une expérience
quotidienne de I'évolution du patient, de son confort, de son environnement, et de son
entourage. Elle était un outil précieux pour la prise en charge en tant que soignante et
soutien psychologique, mais son role était aussi celui d’évaluer I'état de santé du patient et

de faire circuler I'information avec le prescripteur lorsque cela est nécessaire.

Les équipes de soutien comme les réseaux de soins palliatifs et les équipes mobiles de
soins palliatifs étaient de grands facilitateurs dans la prise en charge globale du patient. Elles
agissaient aupres des différents professionnels, du patient et de son entourage : information
et formation, réflexions éthiques, relais entre professionnels, sollicitation d’aides financiéres

et mise en place d’aides a domicile.

La principale idée a retenir de cette étude était que la coordination et la communication
étaient la clé de volte de la prise en charge du patient en fin de vie a domicile. Lorsqu’elles
font défaut, le patient, son entourage, et méme les soignants pouvaient en souffrir. Les
évolutions constantes de la loi, a travers les nombreuses réflexions éthiques nationales
avaient pour but de répondre au mieux a I'ensemble des situations, mais il s’agissait de

sujets qui divisaient encore les populations.
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Annexes :

Annexe 1 : Guide d'entretien :

Suivi de lafin de vie au domicile a travers le regard des infirmiers : étude qualitative

These de Médecine Générale
Come de Meulemeester

Cette étude a pour but d'étudier le point de vue des IDE intervenant auprés du malade en fin
de vie au domicile. Je cherche ici & explorer leur quotidien quant a cette situation, les
problemes rencontrés, leurs attentes et besoins, les limites de la prise en charge, et

comment le médecin généraliste peut-il apporter des réponses.

Les propos recueillis dans les entretiens sont anonymisés, nous enregistrons ceux-ci afin de
pouvoir les analyser. Chaque entretien est important et est recueilli sans jugement. La
participation n'est aucunement obligatoire.

Afin de caractériser I'échantillon de la population interrogée, nous élaborons un court
guestionnaire quantitatif, anonyme.

Questionnaire quantitatif destiné a caractériser un échantillon qualitatif

Age :

Sexe:

Mode de fonctionnement (seul, groupe, libéral, salarié) :
Lieu d'installation (rural, ville) :

Démographie médicale ? Accés MT ?

Années d’expérience :

Questionnaire qualitatif :

Briser la glace avec une expérience personnelle :

Question 1: D'aprés votre expérience, dans lI'ensemble quelles pathologies
rencontrez-vous et comment prenez-vous en charge une situation de fin de vie au
domicile ?

Exemples ?

Patients chroniques ou nouveaux patients ?
Situations aigués ou rapidement évolutives ?
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Question 2 : Que pensez-vous de l'information au patient et de son entourage ?

Développer sur I'entourage
Développer sur le rdle du MG sur l'information vis a vis du patient et de la famille

Question 3 : Comment répondez-vous aux attentes du patient en termes de confort ?

Confort sous toutes ses formes (psychique douleur dignité...)
Développer pluridisciplinarité

Question 4 : Quelle est I'importance des liens avec les autres professions de santé ?

Présence du MG ?
Besoin de l'appeler ?
Autres professions impliquées ?

Question 5: Quelles difficultés rencontrez-vous ? Quelles sont les limites, quand
passer la main ?

Vécu personnel (psychique, physique)
Matériel

Entourage (génant, manquant ?)
Disponibilité du MG

Temps

Anticipation des situations aigués ?

Question 6 : Quelles sont vos attentes pour améliorer la qualité de la prise en charge ?

Formation (des IDE-MG ?)
Réseaux de soin
Réunions

Directives anticipées
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Annexe 2 : Echelle Algoplus d’évaluation de la douleur

Evaluation de la douleur

Echelle d'évaluation comportementale
de la douleur aigué chez la personne agée
présentant des troubles
de la communication verbale

Identification du patient

Froncement des sourcils, grimaces, crispation,
méchoires serrées, visage figé.

i, fixe,
és.

kg ynux ferm

« Ale », « Ouille », « J'ai mal », gémissements,
cris.

Refrait ou prolection d'une zone, rel
mobilisation, attitudes figées.

Agitation ou agressivilé, agrippement.

Total OUI

Professionnel de santé ayant réalisé
I'évaluation

NON

OuUl | NON

OuUl | NON

OuUl | NON

OuUl | NON

/s

B/ s

0] Mad: 0] Madaci 0] Madaci
QO IbE QO IbE QIbE
LAS LIAS QA5

0 Autre 0 Autre 0 Autre
Paraphe Paraphe Paraphe

W/
1 Médecin
QO IDE
A5
0 Autre
Paraphe

/s
1 Médecin
O IDE
A5
0 Autre
Paraphe

/s
L Médecin
0 IDE
LI AS
0 Autre
Paraphe
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Annexe 3 : ACA check-list (version francaise)

Availibility : disponibilité du médecin pour le patient.

1 - Prendre le temps

2- Permettre a tous les sujets d’étre discutés

3- Ecoute active

4- Comportements facilitant (empathie, respect, attention, appeler ou visiter
occasionnellement le patient spontanément)

5- Partager les prises de décisions concernant le plan diagnostic et thérapeutique.
6- Accessibilité (numéro de téléphone...)

Current issues : questions fréquentes qui doivent étre soulevées par le médecin.
7- Diagnostic

8- Pronostic

9- Doléances et inquiétudes du patients : - physiques

10- - psychosociales
11- - spirituelles

12- Souhaits pour le présent et les jours qui viennent
13- Travail inachevé, préparer ses proches
14- Discuter les options de traitements et de soins

Anticipating : Anticiper certains scénarios :

15- Planifier des rendez-vous de suivi

16- Complications possibles

17- Souhaits pour les prochaines semaines/mois (souhaits personnels aussi bien que
préférences concernant la prise en charge médicale).

18- Réalité du processus de mort (dernieres heures/jours)

19- Décisions de fin de vie.
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Résumé :

Introduction : Le plan national pour le développement des soins palliatifs et
'accompagnement en fin de vie 2015-2018 présentait comme l'un de ses obijectifs le
développement des soins palliatifs au domicile. Que ce soit en libéral, en Hospitalisation a
Domicile, en Service de Soins Infirmier a Domicile, ou en réseaux de soins palliatifs, les
infirmiers étaient au cceur des soins du patient en fin de vie. L'objectif de cette étude était de
comprendre les enjeux de la prise en charge de la fin de vie au domicile dans une situation
palliative, au travers du regard des infirmiers.

Méthode : |l s’agissait d’'une étude qualitative. La population étudiée était constituée
d'infirmiers dipldbmés d'état sur le territoire de la Communauté de I'agglomération Havraise.
L'entretien comprenait deux parties : la premiere vérifiait la variabilité de I'échantillon, la
deuxiéme était un questionnaire semi dirigé individuel ou a deux, qui explorait les
pathologies, les expériences, les échanges d’'informations, les moyens, les difficultés, et les
attentes dans la prise en charge de la fin de vie a domicile.

Résultats : Onze infirmiers ont été interrogés au cours de neuf entretiens. La saturation de
donnée a pu étre obtenue au cours du dixieme infirmier interrogé. Les patients suivis étaient
principalement les personnes agées et ceux atteins de cancer. Les infirmiers souhaitaient
pouvoir suivre leurs patients et 'entourage jusqu’au bout, et étaient préts a prendre sur leur
temps. Le lien avec le médecin traitant était primordial : informations, ordonnance, prises de
décisions et annonce. Les équipes d’appui étaient des aides capitales pour la coordination
avec les différents professionnels impliqués et pour les conseils techniques pour une meilleur
prise en charge. Les principales difficultés étaient le manque de communication entre les
professionnels, I'isolement de certains patients, et le manque de ressources financiéeres.
Discussion : De nombreux professionnels gravitaient autour du patient en fin de vie:
médecin traitant, soignants, spécialistes, équipes d’appui. C’est la bonne coordination de ces
derniers qui permettaient d’obtenir une prise en charge optimale c’est-a-dire avec le confort,
sous tous ses aspects, du patient, et la prise en charge de son entourage. Cependant les
problémes de communication, a tous les niveaux, pouvaient rendre difficile cette prise en
charge. Les réflexions éthiques tentaient d’apporter les réponses aux attentes de la

population, mais le sujet divisait les populations.

Mots clés : Accompagnement de la fin de vie - domicile - médecine générale — infirmiers —

soins palliatifs — ambulatoire — étude qualitative - coordination
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