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LISTE DES ACRONYMES UTILISES :

ANESM : Agence nationale de 1'évaluation et de la qualité des établissements et services
sociaux et médico-sociaux

AVESA : Association Var Est pour la promotion des Soins d'Accompagnements et de soutien
CCAS : Centre communal d’action sociale

CLIC : Centre Local d'Information et de Coordination

CNO : Compléments nutritionnels oraux

CNSA : Caisse Nationale de Solidarité pour I'Autonomie

DCC : Dossier communicant de cancérologie

DMP : Dossier médical partagé

EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs

FMC : Formation médicale continue

HAD : Hospitalisation a domicile

HAS : Haute autorité en Santé

JALMALYV : Jusqu’a La Mort Accompagner La Vie

MG : Médecin généraliste

RCP : Réunion de concertation pluridisciplinaire.

RESOP : Réseau de Soins Palliatifs

RIVAGE : Réseau d'Intervenants Varois d'Accompagnement Généralisé.
RRC : Réseaux régionaux de cancérologie

SFAP : Société Frangaise d'Accompagnement et de soins Palliatifs
SSIAD : Services de soins infirmiers a domicile

TERDASP : Plateforme Territoriale Réseau Douleur Accompagnement Soins Palliatifs des
Alpes Maritimes

USP : Unités de soins palliatifs
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1. INTRODUCTION

1.1 Les aidants

1.1.1 Qui sont-ils aujourd’hui ?

En France, actuellement, les aidants sont 8,3 millions et il s’agit majoritairement de femmes.
On estime, en effet, que De nos jours, les aidants jouent un réle de plus en plus important car
nous constatons qu’un nombre croissant de personnes touchées par une maladie terminale
manifestent le désir de vivre leurs derniers moments dans I’environnement familier du

domicile, entourées de leurs proches (1). Ces proches deviennent alors des « aidants ».

Il existe de nombreuses terminologies qui décrivent le role d’aidant comme « aidant
familial », « aidant informel », « soignant non rémunéré », « aidant non professionnel »,
« personne soutien », « aidant naturel » ou «proche de la personne malade» (2).
L’Association Frangaise des aidants, cependant, refuse le terme d’aidant « naturel » parce
qu’il introduit 1’idée que I’accompagnement va de soi alors que c¢’est un role qui, comme tout
autre, est construit par la société. On les appelle aussi aidants informels pour les opposer aux

professionnels de santé dans la mesure ou leur travail n’est pas gratifié d’une rémunération.

On estime, aujourd’hui, que 4 millions des aidants ont une activité salariée. Ainsi, les aidants
doivent souvent concilier leur rdéle auprés de la personne qu’ils aident avec leur vie
professionnelle. C’est pourquoi il a fallu du temps pour que le statut des aidants soit reconnu

par la société (3).

1.1.2 Depuis quand existent-ils ? Et quelle législation pour eux ?

Avant les années 1960, c’était la famille qui assumait seule la prise en charge d’un de ses
proches ne pouvant plus étre autonome. A cette époque, cette aide était considérée comme
naturelle car il y avait de nombreuses femmes au foyer et de fréquentes cohabitations
intergénérationnelles. Les pouvoirs publics, pendant longtemps, n’ont ainsi pas pris en compte
les personnes en fin de vie. Il a fallu attendre 1962, pour que le rapport Laroque propose a la
société francaise une politique de maintien a domicile des personnes agées qui leur permette

de « garder une place dans la société » et d’avoir le « libre choix » de leur mode de vie (4).
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Par la suite, ce rapport facilitera la mise en place d’aides professionnelles spécifiques a la
personne agée a son domicile. C’est alors que la professionnalisation de 1’aide aux personnes

fait prendre conscience de I’importance du rdle des aidants.

Dans les années 1980, la notion de « coping » est évoquée pour définir la position de 1’aidant
face a une situation de stress majeur contre laquelle il doit lutter et a laquelle il doit s’adapter.
En effet, certaines études ont montré que 1’accompagnement d’un proche en fin de vie a
domicile occasionnait la survenue de problémes psychiques (75%) ou physiques (30%) (5)

(6). Le constat de ce stress a montré que les aidants ont besoin d’étre encadrés et soutenus.

Par la suite, des associations se sont formées, comme les Aidants Attitude, la Maison des
Aidants ou I’ Association Francaise des Aidants qui militent pour la reconnaissance du role et
de la place des aidants dans la société. Cette derni¢re oriente et soutient les aidants grace au
Réseau national des cafés des aidants et a la mise en place d’Ateliers Santé des Aidants. Elle
assure €¢galement des formations sur I’accompagnement des personnes en fin de vie pour les

proches et les professionnels.

L’article L. 1111-6-1 de la loi du 11 février 2005 du Code de la santé publique prescrit la
chose suivante pour les malades en perte d’autonomie: «une personne durablement
empéchée, du fait de limitations fonctionnelles des membres supérieurs en lien avec un
handicap physique, d'accomplir elle-méme des gestes liés a des soins prescrits par un
médecin, peut désigner, pour favoriser son autonomie, un aidant naturel ou de son choix pour

les réaliser. »

Enfin, en 2007, les devoirs et les droits des aidants ont été établis par la Charte européenne de
l'aidant. Ce dernier y est défini comme « la personne qui vient en aide, a titre principal, pour
partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage. Cette aide réguliére peut
étre prodiguée de fagon permanente ou pas et peut revétir divers aspects : nursing, soins,
accompagnement a l'éducation et a la vie sociale, démarches administratives, coordination,
vigilance, soutien psychologique, communication, activités domestiques... ». Mais ’aidant
bénéficie également de droits sociaux comme I’aménagement du temps de travail, le maintien
de la protection sociale ou la reconnaissance de son statut d’aidant. La Charte européenne de
l'aidant rappelle qu’il peut faire 1’objet d’une reconnaissance financiere légale, qu’il est
important de développer des politiques de prévention afin de préserver sa qualité de vie
(maladie, fatigue, épuisement) et pour qu'il soit soutenu par des services et structures de

proximité (7).
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1.1.3 Que font-ils pour le malade ?

Dans le contexte de fin de vie a domicile, les proches sont amenés a apporter des soins et leur
soutien de fagcon croissante. En plus d'assurer les taches domestiques courantes, les proches
qui prennent soin d'un étre cher malade doivent veiller & 1'administration des médicaments et
au soulagement des symptomes et de la douleur. Ils doivent également assurer un soutien
psychologique constant et entretenir une étroite collaboration avec les professionnels de la
sant¢ (8). De plus, comme la quantit¢ des soins et des services situés hors du milieu
hospitalier s'est accrue depuis les 25 dernieéres années et que des formes plus complexes de
traitements cliniques sont maintenant accessibles a domicile, les proches sont amenés a devoir
maitriser des équipements et des techniques de soins sophistiqués. Ils doivent ainsi assumer

des taches qui étaient autrefois considérées comme relevant des compétences infirmieres (9).

Par conséquent, deux composantes sont essentielles pour assurer le maintien a domicile des
malades en fin de vie dans de bonnes conditions : la capacité de I’entourage a s’investir dans
cet accompagnement et I’existence d’un lieu de vie adapté aux multiples contraintes de cette
situation. En effet, il est trés difficile d’envisager un maintien a domicile sans un entourage
solide et présent. Pour les proches, il s’agit donc d’une période marquée par un fort
investissement personnel aupres de celui ou de celle qui s’en va. Leur role est essentiel pour
I’accompagnement de leurs proches en soins palliatifs et en situation de fin de vie a domicile.
C’est un choix fondamental qui bouleverse le mode de vie des aidants, sur les plans

professionnel, physique et psychique. C’est un véritable engagement personnel.

1.1.4 Pour quelles raisons s’engager et quelles sont les difficultés rencontrées ?

Plusieurs études francaises ont montré que les liens affectifs (75%), les valeurs (55%) et le
sens du devoir (48%) sont les trois motivations principales des aidants. Pour de nombreuses

personnes, I’existence de liens affectifs et/ou familiaux constitue un « devoir moral » (10).

Cependant, un « investissement total » peut parfois devenir synonyme d’épuisement lorsque
les aidants sont seuls face a une situation qu’ils trouvent de plus en plus difficile a gérer (11).
En effet, ce n’est que lorsqu’ils se retrouvent confrontés a la réalité de la fin de vie a domicile
que les aidants prennent la mesure du bouleversement que cela va entrainer dans leur propre
vie. Car les proches en situation d'accompagnement d'une personne en fin de vie peuvent étre
confrontés a des difficultés physiques, psychologiques, spirituelles et organisationnelles. Le
role d’aidant est particulierement chronophage. Ces difficultés peuvent étre telles qu'elles

conduisent a 1'épuisement des proches et compromettent le projet de maintien a domicile du
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malade (9), d’autant plus que 1’équipe soignante ne leur accorde pas toujours une attention et
une aide professionnelle suffisantes. De fait, la plupart des études faites sur le contexte de la
maladie en soins palliatifs n’interrogent pas réellement les aidants qui accompagnent au
quotidien leur proche malade et ne prennent pas en compte leurs problématiques a 1’échelle

humaine et personnelle.
Pourtant, le maintien a domicile d'une personne atteinte d'une maladie terminale repose en
grande partie sur la présence bienveillante des proches et sur leur dévouement auprés du

malade afin de respecter au mieux sa volonté et de lui permettre une fin de vie qui soit la plus

agréable possible (12).

1.2 Les soins palliatifs

1.2.1 Quelques rappels historiques

A la fin des années 60, le concept des soins palliatifs apparait en Angleterre et en Amérique
du Nord. La premicre unité de soins palliatifs, créée par Cicely Saunders, Fondation du Saint
Christopher’s Hospice, voit le jour a Londres. Le Professeur Balfour Mount fonde, quelques
années plus tard, le premier service de soins palliatifs a Montréal. La notion de soins palliatifs

se propage ensuite en Europe.

En France, c’est le Docteur Maurice Abiven qui fonde la premiére unité de soins palliatifs a
I’hopital de la cité universitaire a Paris en 1987. En 1989, le Dr Jean-Michel Lassaunicre crée

la premiere Equipe Mobile de Soins Palliatifs a I’Hotel Dieu a Paris.

La SFAP (Société Francaise d'Accompagnement et de soins Palliatifs) voit le jour en 1990.
Cette association regroupe les principaux acteurs frangais du mouvement des soins palliatifs
(libéraux, hospitaliers, enseignants universitaires et bénévoles). Elle a pour but de favoriser le

développement et 'acces aux soins palliatifs.

En 2002, I’Organisation mondiale de la santé rappelle que les soins palliatifs cherchent a
améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille face aux conséquences d’une maladie
potentiellement mortelle. Ils proposent ainsi un systéme de soutien et de soins aux malades
qui peut €tre associé aux traitements pouvant prolonger la vie (chimiothérapie, radiothérapie
et chirurgie), qu’on appelle aussi soins de support. Ces deux types de soins sont initiés des

I’annonce du diagnostic et naturellement a la phase curative puis palliative.
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Aujourd’hui, selon le souhait du patient et la capacité de I’entourage, la prise en charge en

soins palliatifs s’effectue en institution (hdpital, maison de retraite, long séjour) ou a domicile.

A ce jour, en France, il existe trois types de structures de soins palliatifs pour accueillir les
patients en institution :

- les unités de soins palliatifs

- les équipes mobiles de soins palliatifs

- les lits identifiés en soins palliatifs

En ce qui concerne les soins palliatifs a domicile, on retrouve comme structure ’HAD qui
permet la réalisation de soins complexes longs et fréquents, liés a la prise en charge de
pathologies lourdes. Mais on trouve aussi des réseaux de soins palliatifs, comme AVESA et
RIVAGE dans le Var, et RESOP et TERDASP dans les Alpes-Maritimes, qui coordonnent et
soutiennent l'ensemble des acteurs du domicile et des structures (médecins généralistes, HAD,
SSIAD, infirmicres libérales) afin de maintenir le lien entre tous les professionnels qui ont
pris en charge le patient. Les réseaux participent activement au maintien a domicile des
malades qui le désirent dans les meilleures conditions. Ils offrent des soins paramédicaux tels
que la kinésithérapie, la sophrologie, l'ergothérapie et un soutien psychologique aussi bien

pour la famille que pour le patient.

1.2.2 Que sont les soins palliatifs ?

Aujourd’hui, ce sont, tout d’abord, les patients atteints d’un cancer qui sont susceptibles de
relever d’une prise en charge en soins palliatifs. Mais les maladies cérébro-vasculaires (10%),
les maladies cardio-vasculaires (8%), les insuffisances cardiaques (7%) et les maladies

d’ Alzheimer (6%) relevent également de cette prise en charge.

Selon la charte de la SFAP, «les soins palliatifs sont des soins actifs dans une approche
globale de la personne atteinte d’une maladie grave évolutive ou terminale. » Leur objectif est
de soulager les douleurs physiques ainsi que les autres symptomes et de prendre en compte la

souffrance psychologique, sociale et spirituelle (13).

Les soins de support ou soins palliatifs répondent a des besoins qui peuvent survenir pendant
la maladie et lors de ses suites. Ils concernent principalement la prise en compte de la douleur

et de la fatigue, les problémes nutritionnels, les troubles digestifs, respiratoires et génito-
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urinaires, les troubles moteurs, les handicaps et les problémes odontologiques. Ils concernent
aussi les difficultés sociales, la souffrance psychique, les perturbations de 1’image corporelle
et I’accompagnement de fin de vie. Ils offrent un systéme de soutien aux familles pendant la

maladie et le deuil (14).

Enfin, pour aider a cet accompagnement durant la maladie, il est important de rappeler
I’importance des bénévoles d’accompagnement en soins palliatifs. On compte de nombreuses
associations, qui sont regroupées au sein de ’'UNASP (Union Nationale des Associations
pour le développement de Soins Palliatifs) ou de la fédération JALMALYV (Jusqu’a La Mort
Accompagner La Vie). Ces bénévoles ne remplacent pas les soignants ni les proches de la
personne malade. L'accompagnant exprime simplement sa solidarité¢ a un étre humain, dans le

respect des différences et du désir de celui qu’il accompagne.

Tous les soins palliatifs s’inscrivent dans un concept de soins actifs, continus et progressifs au

fil de 1’évolution de la maladie.

1.2.3 Pourquoi les soins palliatifs a2 domicile ?

Le constat aujourd’hui est que 81% des Frangais souhaiteraient « finir de vivre chez eux »
alors que seulement 25,5% des déces surviennent a domicile (15). Cette réalité souligne que le
développement de nombreux réseaux de soins palliatifs est indispensable pour répondre aux
besoins et aux demandes actuels (16). A ce jour, environ 60% des personnes qui décédent
pourraient relever d’une prise en charge en soins palliatifs plus ou moins complexes. Or, les
personnes susceptibles de bénéficier de soins palliatifs déceédent plus souvent a 1'hopital

(64%).
Ainsi, entre 2000 et 2010, les cancers sont devenus la premiére cause de mortalité¢ en France,
devancant désormais les maladies cardio-vasculaires. En 2010, le nombre de décés a domicile

suite a un cancer représentait un peu moins de 20 % des personnes atteintes (17).

C’est alors tout I’intérét d’identifier les situations susceptibles d'entrainer une prise en charge

palliative a domicile afin de respecter la volonté des malades.
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1.3 Nutrition et soins palliatifs a domicile

1.3.1 Deux phénomeénes : la dénutrition et la cachexie

On estime aujourd’hui qu’un homme sur deux et une femme sur trois développeront un cancer
au cours de leur existence : 150 000 personnes décedent de cette maladie chaque année en

France (18).

La plupart des patients porteurs de cancer métastatique ou a un stade avancé présentent des
symptomes pouvant avoir un impact négatif sur la prise alimentaire. On retrouve, par
exemple, les signes généraux (asthénie, détresse psychologique, dépression, anxiété, douleur),
les signes digestifs (nausées, vomissements, constipation, diarrhée, dysphagie...), les signes en
rapport avec la sphére ORL (mycose, gingivites, aphtes, ulcérations, sécheresses buccales...)
ou encore les signes respiratoires (dyspnée, toux, encombrement) mais aussi les difficultés

sociales et familiales (19).

La maladie, ses complications ou encore les effets indésirables des traitements peuvent étre la
cause d’une perte d’appétit avec des apports oraux diminués. Ce chemin aboutit
inéluctablement vers la dénutrition et la cachexie (20). Par exemple, 80% des cancers du tube

digestif et des voies aérodigestives supérieures s’accompagnent d’une dénutrition (21).

La physiopathologie de la dénutrition est complexe. Elle est la conséquence de plusieurs
mécanismes (22) :

- L’anorexie par inadéquation entre les apports et les besoins protéino-énergétiques. Elle
affecte 62 % a 76 % des patients palliatifs.

- Les anomalies métaboliques liées a un hyper catabolisme dont 1’intensité est proportionnelle
a la gravité de la maladie, plus fréquemment lors des cancers ou des maladies infectieuses ou
inflammatoires chroniques.

Ces deux mécanismes s’observent dans les pathologies cancéreuses et infectieuses.

- Les anomalies de malabsorption souvent d’origine iatrogeéne en soins palliatifs.

En parallele, un deuxieme phénomeéne apparait : la cachexie. En effet, 40 a 80 % des malades
atteints d’un cancer développent un état de dénutrition pouvant aller jusqu’a la cachexie. Elle
est inévitable lors de 1’évolution terminale de toute maladie et 1’épuisement des réserves

protéiques précede le déces.
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Elle se divise en plusieurs stades :

- La pré-cachexie qui associe une anorexie, une perte de poids inférieure ou égale a 5% ainsi
que des perturbations métaboliques.

- La cachexie qui représente une perte de poids supérieure a 5 % ou IMC inférieur a 20 et
perte de poids supérieure a 2%, une réduction des apports alimentaires et une inflammation
systémique.

- La cachexie réfractaire qui est le stade ou la maladie ne répond pas au traitement, I’indice de
Karnofsky (Annexe 1) est bas (dépendance totale — état quasi grabataire) et I’espérance de vie

est inférieure a 3 mois (23).

1.3.2 Complexité de la nutrition en phase palliative

On distingue deux phases palliatives durant une maladie grave et évolutive : la phase initiale,
lorsque I’espérance de vie s’exprime en mois, et la phase terminale, lorsque 1’espérance de vie
s’exprime en jours. Lors de la phase palliative terminale, quand il n’y a plus de thérapeutique
propre a la maladie causale contrairement a la phase palliative initiale ou de nombreux
traitements peuvent avoir pour but de stabiliser et d’améliorer le confort de vie, les mesures
diététiques doivent étre modestes et adaptées aux souhaits et au confort du patient. Il faut
alors éviter tout “acharnement nutritionnel”, qui serait de toute facon inefficace en raison de

I’hypercatabolisme intense.

Ainsi, la fourniture de nutriments en quantité suffisante ne fait, au plus, que ralentir, en cas
d’apports oraux insuffisants, la dégradation nutritionnelle et fonctionnelle au stade de cancer

avancé. Elle ne peut s’opposer a la progression de la cachexie.

Ces notions de phases, bien que pas toujours faciles a repérer, constituent néanmoins une aide
dans la réflexion concernant la stratégie de soins (24) (25) (26).

Les conséquences de la dénutrition sont multiples. La morbidité est liée a la réduction de la
masse protéique et elle commence par une limitation de 1’activité physique, et se poursuit
avec la baisse de I'immunité cellulaire puis ’apparition de complications infectieuses et
cutanées. Elle accroit le risque de dépression, d’irritabilité, d’asthénie, d’apathie, d'altération

de I’image de soi, et de perte d’autonomie.

Il est alors primordial de retarder une dégradation nutritionnelle prévisible et évitable en

intégrant les soins de support dans le parcours de soins des le diagnostic posé (25).
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Les décisions de prise en charge doivent étre pluridisciplinaires et faire suite a une analyse
précise de la situation du malade. Elles doivent étre prises, évaluées et réévaluées dans le

souci d’une démarche éthique.

Dans ces circonstances, I’aidant est I’un des premiers intervenants a constater la dégradation
physique et psychique de son proche. Il est alors indispensable de I'écouter attentivement afin

de prévenir ces complications.

Cependant, il est important de rappeler qu’en soins palliatifs, les objectifs de 1‘alimentation
doivent étre posés en terme de (27) :

- qualité de vie

- prévention et soulagement des symptomes

- apports nutritionnels fixés par le patient et ses proches en intégrant dans la stratégie les

besoins psychologiques, sociaux et spirituels

1.4 Les objectifs

L'entourage des patients, qui a longtemps ¢été négligé, prend actuellement une place
importante dans le systétme des soins. En effet, le réle des aidants familiaux est aujourd'hui
reconnu, notamment en cas de pathologie chronique comme le cancer. La place des proches
est primordiale dans le mode particulier de prise en charge qu’est I'hospitalisation a domicile.
En effet, ces services permettent aux patients de recevoir chez eux des soins lourds relevant
du systéme hospitalier. Les patients peuvent ainsi rester dans leur environnement, mais toute
la structure familiale est alors confrontée au systeme de soins et a ses contraintes, comme

l'installation de matériel médical ou le passage de nombreux professionnels de santé.

Aujourd’hui, il est absolument nécessaire de prendre en considération les besoins des aidants
pour que le systéeme de prise en charge a domicile perdure. Compte tenu de I’allongement de
I’espérance de vie li¢ aux progres de la médecine et afin de respecter la volonté des malades
de passer leur fin de vie a domicile, il est urgent de permettre au réseau de soins palliatifs de
se développer en collaboration avec 1’accompagnement des aidants. C’est pourquoi il est

important de cibler les difficultés réelles que les aidants rencontrent au quotidien.
On sait, ainsi, qu’une des principales préoccupations des aidants, durant la période

d’accompagnement a domicile du proche malade, est I’alimentation. Pourtant, si de

nombreuses ¢études interrogent la complexité de la nutrition et des soins palliatifs en général,
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trés peu jusqu’a ce jour s’intéressent au vécu et aux expériences des aidants face a

I’alimentation de leur proche atteint d’un cancer en soins palliatifs.

Il semblait donc nécessaire de réfléchir davantage au probléme que pouvait constituer pour les
aidants ’alimentation de leur proche. Cependant, I’alimentation en soins palliatifs souléve des

questionnements délicats et complexes.

Pour les aidants, 1’alimentation et 1’hydratation sont sources de vie, symboles de force et
d’énergie. A la différence des professionnels de santé, ils n’ont pas un rapport médical &
I’alimentation. Méme si boire et manger sont des besoins élémentaires (physiologiques), les
aidants ne s’arrétent pas uniquement a cette vision primaire. Ils prennent davantage en compte
I’aspect personnel qu’a la nutrition, d’autant plus qu’en fin de vie la nourriture peut étre I'une
des dernieres sources de plaisir. C’est donc a travers nos choix alimentaires, en fonction de
notre culture, de nos traditions culinaires, de nos croyances ou tout simplement de nos gots,

que se définissent des représentations et des valeurs individuelles.

Il est donc important de prendre en compte la singularité de chacun (soignants, aidants,
patients) face a la symbolique de 1’alimentation en se rapprochant de la famille et du patient

pour prendre des décisions ensemble et pour favoriser un accompagnement adapté (28).

Cependant, méme prises en collaboration totale, les décisions en mati¢re d’alimentation ne
sont pas toujours faciles : I’implication affective des aidants influence leurs choix alors que le
corps médical essaie de s’appuyer sur les recommandations et les lois pour conforter les

décisions sur la nutrition « artificielle » ou pas.

Par conséquent, dans le cadre du maintien a domicile, les projets de soins nutritionnels et la
décision d’introduire ou d’arréter une nutrition artificielle dépassent le cadre 1égislatif et les
consensus universels. C’est 1a que réside toute la complexité de 1’alimentation des patients en
soins palliatifs. Il est donc nécessaire de mener de multiples réflexions a ce sujet dans une
démarche éthique (29).

Cela est d’autant plus délicat que les essais de bonne qualité sont insuffisants pour faire des
recommandations sur la pratique concernant 1’utilisation de la nutrition médicalement assistée

chez les patients en soins palliatifs (30).

Aussi, la loi Léonetti du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie
rappelle que « les actes ne doivent jamais étre poursuivis dans une obstination déraisonnable.

Lorsqu’ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien
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artificiel de la vie, ils peuvent étre suspendus ou ne pas €tre entrepris. Le médecin respecte la

dignité du malade et assure sa qualité de vie en dispensant les soins. » (31)

Il est évident que pour chacun d’entre nous, les représentations et les expériences humaines
concernant 1’alimentation sont différentes, ce qui est a I’origine de divergences de point de
vue sur les prises en charge nutritionnelles adoptées ou proposées par le médecin généraliste.
Ces facteurs influencent donc les prises de décisions des aidants sur la prise en charge
nutritionnelle de leur proche. C’est pourquoi il était intéressant d’interroger les aidants sur
leur vécu pour mettre en évidence leurs difficultés et préoccupations dans ce domaine. Il sera
ainsi plus facile d’améliorer leur quotidien et leur qualité de vie en encourageant les aidants a
I’accompagnement de leurs proches a domicile. Nous pensons qu’il est primordial de prendre
en considération le vécu des aidants et de les aider au mieux dans 1’accompagnement de leurs

proches.

Les besoins particuliers des proches ainsi que les difficultés qu'ils éprouvent dans ce contexte

ne regoivent, cependant, pas toujours une attention et une aide professionnelle suffisantes.

L’objectif principal de notre étude est de mettre en évidence les représentations et les

expériences des aidants face a 1’alimentation de leurs proches en soins palliatifs a domicile.

Les objectifs secondaires de notre ¢tude sont, d’une part, d’identifier les représentations des
aidants pour permettre d’améliorer I’accompagnement « nutritionnel » de leur proche, et,
d’autre part, de déterminer les difficultés rencontrées par les aidants afin de proposer des
pistes pour I’amélioration de la prise en charge globale et nutritionnelle quotidienne en soins

palliatifs.

Ce sont toutes ces facettes du vécu des proches que nous voulons explorer dans cette these.
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2. METHODOLOGIE

2.1 Recherche bibliographique

Afin de rédiger ce travail, notre recherche bibliographique s’est appuyée sur les bases de
données Cismef, Google Scholar, Pubmed, Sudoc et Vigipallia (Portail du Centre National
des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie).

Pour ce faire, plusieurs mots clés ont ¢té utilisés : alimentation, soins palliatifs a domicile,

aidants et fin de vie, proches, nutrition artificielle et dénutrition.

2.2 Choix du type de I’étude et de la technique de recueil de données

Le choix d’une étude qualitative nous a semblé le plus approprié pour répondre a notre
problématique. Cette méthode nous permet d’explorer les émotions, les sentiments, ainsi que
les expériences personnelles. La recherche qualitative contribue a une meilleure
compréhension des comportements sociaux, des croyances et des préférences du participant
(32).

Elle consiste a recueillir des données verbales et par la suite de réaliser une démarche

inductive qui permet a partir de prémisses individuelles d’obtenir des conclusions générales.

Nous avons choisi de réaliser des entretiens individuels d’aidants a partir d’un échantillon de
la population.
En effet, ils permettent d’aborder des sujets plus délicats et sont plus adaptés pour des

témoignages intimes et difficiles.

Ces entretiens semi-dirigés impliquent une dynamique conversationnelle au cours de laquelle
le chercheur, souvent nommé 1’interviewer, et 1’aidant interviewé sont en interaction. Le
chercheur essaie simplement de recentrer ’entretien sur les thémes qui I'intéressent quand
I’entretien s’en écarte et de poser les questions auxquelles 1’interviewé ne vient pas par lui-

méme (33).

Le guide d’entretien est composé de questions ouvertes qui favorisent une grande liberté de
parole pour I'interviewé. Ce type de dialogue « exige pour le chercheur d’étre a 1’écoute,
attentif, patient et curieux de 1’Autre, de son histoire afin d’entrer dans son univers de sens

pour le décrypter ensuite tout en gardant la juste distance. » (34)
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2.3 Le recrutement des aidants

Pour ¢élaborer cet échantillon, nous avons sélectionné notre population cible par rapport a
I’objectif de notre ¢tude, couramment appelé échantillonnage théorique intentionnel. Dans ce
type d’étude qualitative, la population cible n’est en aucun cas représentative de la population

générale.

La population intéressée par ce travail était un échantillon de la population d’aidants du Var,
des Alpes-Maritimes et de Moselle. Cette population devait accompagner ou avoir
accompagné un proche atteint d’un cancer en fin de vie. Les aidants devaient €tre majeurs,
volontaires, capables de communiquer et de comprendre le chercheur tout en ayant signé le
consentement.

Dans le cas ou le proche était décédé, le deuil de 1’aidant devait étre effectué. Nous avons
donc exclu les aidants dont le deuil n’était pas achevé ainsi que les décés étant survenues
avant 2011, afin de limiter certains biais et notamment les oublis.

Nous avons recruté les aidants en faisant appel a différentes structures et avec 1’aide de
diverses personnes :

- L’association JALMAV qui est une association d’aidants accompagnant les personnes
seules en fin de vie.

- Les Médecins généralistes que nous connaissions.

- L’HAD de Nice.

- L’HAD et le SSIAD de Saint Raphael/Fréjus.

- Les connaissances personnelles.

- Certains Prestataires de services comme Ipsanté (c’est un prestataire national de santé. Ils

installent du matériel médical a domicile et délivrent un ensemble de services associés).

Cependant, au cours de notre recrutement, nous nous sommes heurtés a de nombreux refus de

la part des aidants ou de la structure directement ainsi qu’a des absences de réponse.

Malgré ces difficultés, nous avons essay¢ d’inclure au mieux dans notre étude des aidants

avec des caractéristiques sociodémographiques différentes.

Finalement, deux aidants ont été contactés par I’intermédiaire de la Directrice de 1’association
JALMAV. Elle leur a fait part brievement du sujet dans un premier temps, et, dans un second
temps, leur a demandé s’ils étaient d’accord pour nous communiquer leurs numéros de
téléphone. Deux aidants ont été recrutés par le biais de ’HAD, un par nous-méme et les six

autres par I’intermédiaire d’un médecin ou de professionnels de santé que nous connaissions.
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Par la suite, aprés obtention des coordonnées, nous les avons contactés, soit par appel
téléphonique, soit par message écrit. Sept ont accepté d’étre contactés par appel téléphonique,
trois ont souhaité que le premier contact se fasse par message €crit et une personne a préféré
prendre directement rendez-vous.

Par ailleurs, nous avions mis a disposition des médecins généralistes et de nos relations
personnelles une lettre d’information (Annexe 2) dédiée aux aidants pour mieux cerner le

sujet et le déroulement de 1’entretien.

Ce premier contact nous a permis de nous présenter, d’expliquer I’objectif de notre étude et
les modalités de I’entretien. Nous rappelions a ce moment-1a I’intérét d’enregistrer 1’interview
pour ’analyse de notre étude et le fait que tous les enregistrements et les données recueillis
seraient anonymisés. Nous assurions des lors un délai de réflexion ainsi que de rétractation, si
la personne le souhaitait. Enfin, nous les informions de la durée approximative de 1’entretien
(environ une heure) et de I’intérét d’étre dans un lieu calme afin de favoriser une relation

interpersonnelle.

2.4 Lentretien semi-structuré

Les entretiens se sont déroulés entre juin 2016 et octobre 2016.

Les entretiens ont été réalisés seul a seul et au calme : toutes les interviews ont eu lieu au
domicile des aidants sauf dans un cas pour des raisons pratiques. D’une interview a une autre,

la durée de I’entretien a ét¢ de 28 minutes a plus de 2 heures.

Dans un premier temps, nous avons fait signer le consentement (Annexe 3) qui assure a
chacun I’anonymat et la confidentialit¢ de cet entretien. Dans un deuxiéme temps, nous avons

rappelé le but de cette thése a I’aide d’une petite introduction explicative.

Nous avons cherché lors de ces entretiens a favoriser les échanges et le discours de ’aidant en
lui laissant une grande liberté d’expression tout en orientant le discours autour de notre theme

de recherche.

Les entretiens ont été enregistrés avec un dictaphone. L’enregistrement a été arrété si 1’aidant
nous le demandait, sinon en sortant du domicile. En effet, les personnes peuvent fréquemment
évoquer ou reparler d’éléments essentiels a I’analyse de notre ¢tude au moment de la poignée
de main. Nous avons pu par la suite réaliser une retranscription des entretiens mot a mot, le

plus fidelement possible.
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2.5 Le guide d’entretien

Lors de la « cellule these », de grandes idées de questions avaient été évoquées avec 1’aide du
Docteur Michel Papa, directeur de ma Thése, et le Docteur Céline Casta autour du théme de
I’alimentation en soins palliatifs. Aprés de multiples modifications et réflexions sur ce guide
(Annexe 4), le Docteur Pia Touboul, méthodologiste au département de santé¢ publique de la
facult¢ de médecine de Nice, a confirmé la pertinence et la faisabilité de ce guide sur la

population d’aidants.

Nous avons testé¢ ce guide sur un aidant pour nous assurer que les questions posées ¢taient

bien intelligibles.

Comme son nom I’indique, il s’agit d’un guide qui permet, lors de I’interview, de relancer ou
d’évoquer des éléments qui n’ont pas €té abordés spontanément par 1’aidant. Pour cela, nous

avons appris la grille d’entretien afin de pouvoir se détacher totalement du support papier.

Un premier point d’ordre général propose a I’aidant de raconter I’histoire de la maladie de son
proche et son vécu vis a vis de I’hospitalisation a domicile. Ceci a permis d’imaginer la

situation et de s’ouvrir progressivement sur le sujet.

Les questions suivantes abordent les représentations, le vécu et les expériences des aidants
concernant I’alimentation, les décisions et leurs retentissements sur la prise en charge

nutritionnelle.

Une question porte sur la relation entre les soignants et les aidants ainsi que les roles de

chacun d’entre eux.

Une partie du guide est consacrée aux difficultés et aux aides rencontrées tout au long de cet

accompagnement.
Un dernier point est évoqué autour des besoins et des suggestions des aidants.

A la fin de notre entretien, nous avons demandé aux aidants de remplir un questionnaire

quantitatif permettant de définir, entre autre, leurs caractéristiques sociodémographiques.
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2.6 Analyse des entretiens

Afin de nous imprégner du discours de chaque entretien, nous les avons nous-mémes

retranscrits.

Nous avons réalisé¢ une analyse thématique inductive, c¢’est a dire que nous sommes partis du
contenu des réponses de nos entretiens pour ensuite en faire I’analyse. Cette démarche
consiste a se « plonger dans le texte sans a priori » et a en découvrir rapidement les principaux
thémes récurrents. C’est une approche de type subjectiviste qui vise a reformuler, a interpréter

et a théoriser des phénomenes humains et sociaux (35).

Au début de I’analyse, nous avons effectué¢ une lecture dite « flottante » qui nous a permis de

nous familiariser avec les entretiens et faire émerger des idées principales.

Dans un deuxiéme temps, apres avoir relu plusieurs fois les entretiens et a 1’aide d’un codage
manuel « couleur », nous avons pu créer des catégories d’idées ou de « thémes » en gardant a

I’esprit la question de recherche. On la nomme aussi analyse verticale.

Ensuite, nous avons adopté une analyse horizontale pour organiser, hiérarchiser et rassembler
les verbatims ou « citations fortes » de chaque entretien dans chaque théme et sous-théme

(36) (37).

A T’aide d’un tableau réalisé¢ sur le logiciel Excel, nous avons pu repérer la fréquence

d’apparition des différents thémes en y introduisant les verbatims.

Les entretiens ont €té poursuivis jusqu’a ce qu’une saturation des concepts soit obtenue. Cette
notion de saturation des données, propre a I’enquéte qualitative, correspond au moment ou

I’inclusion d’un nouveau sujet n’apporterait plus d’information complémentaire a I’enquéte

(38).
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3. RESULTATS

3.1 Caractéristiques de la population étudiée

Nous avons réalis¢ 11 entretiens aupres d’aidants de 3 départements différents (Le Var, Les
Alpes-Maritimes et la Moselle), entre juin et octobre 2016.
La saturation des données a été objectivée au 9¢me entretien. Deux entretiens supplémentaires

ont été réalisés pour confirmer la saturation des données.

La durée moyenne des entretiens a ét¢ d’1 heure et 8 minutes. L’entretien le plus court a duré

28 minutes et le plus long 2 heures et 13 minutes.

Nous avons eu 5 refus : 3 aidants se sentaient encore trop fragiles pour aborder ces moments
douloureux, 1 aidant avait commencé 1’entretien mais, la charge émotionnelle étant encore
trop importante, nous n’avons pas pu achever I’interview, le dernier a expliqué que la mort de
son parent €tait encore trop proche et que partager ces moments intimes avec une personne

inconnue serait compliqué.

Profil de la population étudiée :

- L’age moyen des aidants est de 59,7 ans. La tranche d’age des plus de 60 ans est la plus
importante.

- L’intégralité des aidants était des femmes.

- La profession des aidants est variée. On compte 4 aidants travaillant dans le secteur médical
ou paramédical.

- La majorité des aidants (8 sur 11) ont partagé le méme toit que leur proche.

- La majorité des aidants était originaire de France.

- Presque tous les aidants avaient un lien familial avec le malade. Seul un aidant entretenait
une relation amicale avec le proche malade.

- La répartition des aidants entre les différents milieux géographiques est ¢quilibrée.

- La totalité des patients étaient atteints d’un cancer.

- L’intégralité des patients sélectionnés étaient en fin de vie a leur domicile.
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Caractéristiques des aidants interrogés

Age des 5
aidants |Sexe| Profession Lien . Zone- 'Pa'y§ Cohabitation Pathologie du
c o géographique | d'origine proche
interroges
Al 60 F Médecin Enfant Urbaine Suéde OUI Cancer
Poumon
Retraitée de Cancer
A2 77 F I’éducation | Conjoint Rurale France OUI ,
. Pancréas
nationale
A3 79 F Sans' Conjoint Urbaine Angleterre OUI Cancer
profession Poumon
A4 44 F Employée de Enfant Urbaine Italie NON Canc?r
banque Pancréas
AS 84 F RAe tralte.e Sceur Urbaine Italie OUI Canc?r
(Hotellerie) Pancréas
Retraitée Cancer
A6 65 F (agentde |Conjoint| Semi-rurale France OUI
. Poumon
maintenance)
A7 42 F Alde Enfant Semi-rurale France NON Can‘c o
soignante Sein
Sans . Cancer
A8 38 F . Parent Rurale Turquie OUI .
profession Thyroide
A9 33 F Aux1hf’ure b Enfant Rurale France OUIl CanE:er’
vie Col de I’utérus
Al10 67 F Infirmiére Ami Rurale France NON Canc’e r
pancréas
Secrétaire .. . Cancer
All 68 F " Conjoint | Semi-Rurale France OUI
retraitée Poumon
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3.2 Les représentations des aidants sur I’alimentation de leurs proches

3.2.1 Les représentations positives de ’alimentation

* Pour les aidants, 1’alimentation est avant tout une source de plaisir.

Aidant 1 :

« Parce qu’il aimait beaucoup les pommes de terre, on faisait ce qui lui faisait plaisir. »

Aidant 3 :
« C’¢était pour moi aussi une joie de lui procurer des choses qu’il aimait : la concierge allait
chercher des sushis [rit] quand il en avait envie, on essayait de satisfaire chaque envie qu’il

avait. »

Aidant 4 :

« Donc on faisait des pates, de la viande, des 1égumes, du poisson : elle aimait beaucoup le
poisson. Elle a passé une période pendant laquelle elle ne mangeait que du chou-fleur et des
brocolis alors 1a elle se régalait, on a passé des journées a préparer des brocolis et du chou-
fleur. Voila, ca lui faisait plaisir : elle nous disait “encore, encore.” Je ne sais pas ce que ¢a lui

déclenchait cette envie de ses légumes 1a, donc voila. »

Aidant 4 :

« Parce que le plaisir de la vie, c’est des petites choses, la nourriture. »

* (C’est aussi une maniere de prendre soin de ’autre et de lui faire plaisir.

Aidant 1 :
« On avait ’impression qu’on apportait quelque chose d’important dans le fait de lui faire
plaisir et de lui stimuler 1’appétit, donc on faisait en sorte que ce soit appétissant, que ¢a soit

ce qu’il aimait. »

Aidant 4 :
« C’¢était trés dur de la convaincre de manger, elle ne voulait plus, mais nous, on s’efforcait de

lui faire les choses qu’elle aimait. »
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Aidant 7 :
« On lui demandait tout le temps ce qu’elle voulait, elle me disait - “oui je voudrais bien

manger ¢a.” Je lui avais acheté un flan parce qu’elle aime bien les flans. »

* Se nourrir est aussi synonyme de moment de partage et de convivialité.

Aidant 2 :
« Le repas, c’est un moment convivial, c’est un moment ou il doit se détendre, il ne fallait pas

de contrariété a ce moment la, ce n’est pas évident. »

Aidant 4 :
« Elle avait plaisir a nous préparer & manger a nous, les enfants, la famille : elle recevait
beaucoup. Le c6té nourriture pour elle et pour nous, c’était trés important. Voila, ¢’était un

échange en famille, entre les copains. »

Aidant 10 :
« On lui faisait la cuisine, on mangeait ensemble tant qu'il allait bien et qu'il pouvait manger.
»

* Pour la plupart des aidants, le fait de s’alimenter est symbole de force, d’énergie, de

lien a la vie.

Aidant 1 :

« Car tout ¢a, c’est li¢ a la vie : on le maintenait en vie avec la nourriture. C’était important. »

Aidant 1 :

« Moi, je faisais du vélo avec lui jusqu’a la fin. Il avait 84 ans, un cancer et des métastases
partout, mais on faisait une heure de vélo tous les jours.

Donc c’était trés important 1’alimentation, le fait de pouvoir, apporter une qualité de vie et

maintenir la vie au mieux, c¢’était trés important. »

Aidant 4:

« Nous, on se disait que ¢a rallongerait sa vie, alors on la forgait, on la motivait a manger. »

Aidant 9 :

« Pour moi, ¢a lui redonnait des forces pour pouvoir faire ses chimios. »
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3.2.2 Les préoccupations des aidants concernant ’alimentation de leur proche

* Pour la majorité¢ des aidants, ce qui est important avant tout, c’est de respecter les

volontés et les préférences alimentaires du proche.

Aidant 1 :

« Pouvoir lui présenter... Ma belle-mére faisait des petites listes avec des choses qu’il aimait
bien, on expérimentait des recettes, on lui posait beaucoup la question ““ gu’est ce que tu veux
manger ? 7 Et lui, il est revenu un peu a ses golts presque d’enfant, il était content parce qu’il

pouvait décider, ¢’était trés important, il disait “oui maintenant, c’est moi qui décide.” »

Aidant 2 :

« D’abord, lui faire choisir quelque chose, pas lui imposer un menu, parce que je lui disais,
“Jje peux faire ¢a, ¢a, ou ¢a ” et lui choisissait en fonction. Ca, ¢’était important parce qu’il
avait I’impression de pouvoir choisir en fonction de ses gotts. Il mangeait tout seul, il avait

faim, il voulait vivre. »

Aidant 8 :
« Malgré tout, il était bon mangeur, car quand il vomissait il me disait :"” J'ai quand méme
faim, je m'en fous, je mange." 11 avait beaucoup de volonté. Alors on le laissait gérer comme il

voulait. »

Aidant 9 :
« Elle grignotait, elle avait ses aliments chacun séparé, elle choisissait car elle avait du

caractére. On ne lui faisait pas manger ce qu'elle ne voulait pas. »

* Néanmoins, pour la plupart d’entre eux, il est clair que la fin de vie est proche lorsque

le malade cesse de manger.

Aidant 1 :
« Quant il a commencé a ne plus manger et boire, I’inqui¢tude qu’on avait, ¢’est qu’on passait
a coté de quelque chose, qu’on ne faisait pas assez. Il n’arrivait plus par lui-méme a manger ni

boire ; on avait I’impression qu’on contribuait a ce qu’il meure. »

Aidant 3 :
« Quand I’appétit n’était plus 1a, il mangeait mais sans cette €nergie joyeuse, alors, c¢’était un

peu plus triste : je me rendais compte que c¢’était la fin. »
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Aidant 6 :
« Quand je voyais qu’il mangeait de moins en moins, je me suis dit: “ 1l est foutu.”

Franchement, je 1’ai pensé. »

Aidant 7 :

« Elle a dii en manger deux ou trois cuilléres. Elle m’a dit - “ c’est bon ”, mais je pense
qu’elle m’a menti, parce que quand je lui ai dit - “ mange encore un peu”, *“ non j’en veux
plus. ” Elle a regardé ma fille et elle lui a dit : ““ non ¢a n’a pas de goiit. ” Et 1a je me suis dit -

“c'est bon ”, et deux jours apres elle est décédée. »

Aidant 10 :

« A un certain moment, ¢’est devenu grave : il ne mangeait plus et il ne buvait plus, on ne
pouvait plus I’emmener dans le séjour tellement il était faible. Donc on s'est dit que ce n’était
pas possible, qu'il était en train de mourir. On a pris les choses en main avec mon amie : j'ai
demand¢ aux infirmiéres, qui ont demandé au médecin, le médecin est venu et apres, ¢’était

lancé. »

3.2.3. Les causes évoquées par les aidants sur ’arrét de ’alimentation orale

* La perte d’appétit est I’une des premicres causes a 1’origine de I’arrét de la prise

alimentaire.

Aidant 1 :
« Bon, parfois il n’avait pas d’appétit, ca dépendait parfois de ses traitements, par exemple

des chimios. »

Aidant 8 :
« Lui, pour me rassurer il me disait : “Maman j’ai pas trop faim, je n’ai pas envie de manger

maintenant, je mangerai plus tard.” »

* Parfois, les patients en venaient a €tre dégotités des aliments.

Aidant 2 :
« Puis, i1l y a un moment ou il arrive un dégot : tout ce qui était friture, les sauces, il ne les

supportait pas. On faisait autre chose. »
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Aidant 6 :
« Il mangeait une tartine, du pain grillé avec de la confiture mais vraiment pas tous les jours
parce qu’il n'avait plus envie. Il me disait : “¢ca n’a aucun goiit, tout ce que je mange, ¢a a le

goitit de carton.” Alors il me disait : “moi je n’ai plus envie de manger.” »

Aidant 7 :
« Elle a dit : “non, je n’y arrive plus, je ne peux plus rien mettre.” Tout ce qu’elle mettait dans

la bouche, ¢a repartait. »

* La dysphagie est aussi une contrainte pouvant limiter la prise alimentaire.

Aidant 1 :

« C’¢tait difficile pour lui d’avaler. »

Aidant 2 :

« A la fin, je voyais qu’il mangeait beaucoup moins et que ¢a avait du mal a passer... »

Aidant 10 :

« Mais c'est la faim qui s'en va, il sentait que ¢a ne passait pas. »

* Les aidants évoquent également que leurs proches se sentent « asphyxiés » au moment

des repas, ce qui ne les encourage pas a manger.

Aidant 7 :
« Ca ne passe plus, et cette sensation aussi qu’elle me dise : “‘je vais m étouffer, des que je

mets quelque chose dans la bouche je vais m’étouffer, je n’arrive plus a respirer.” »

Aidant 10 :
« Et puis, @ un moment, il n'y arrivait plus et pendant 3 jours, il ne mangeait presque pas.

Avec l'acide qui lui remontait, il ne pouvait plus respirer, plus manger, plus rien faire. »

e C(C’est aussi certains troubles psychologiques qui peuvent rendre difficile

I’alimentation.

Les troubles fonctionnels, notamment les vomissements et les diarrhées, générent des

angoisses pour le proche malade. Cela ne lui permet pas de manger sereinement.
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Aidant 2 :

« Alors, c¢’est tout un probléme parce que c’est vrai que I’alimentation il y a une hantise
apres ; parce que c¢’était I’évacuation de tout ce qu’il mangeait, parce que c’est un probléme.
C’est comme un enfant, j’ai comparé ¢a a un enfant parce qu’on a peur de trop manger, parce
qu’apres on a peur de ne pas faire « caca », comme un enfant, et 1a j’ai ressenti ¢a. Il disait :
“Ben la, j’ai trop mangé : est-ce que je vais pouvoir aller aux toilettes ?” C’était devenu une

obsession. »

Aidant 8 :

« Je me rappelle quand on était a table, il avait cette peur de vomir : suite aux chimios il avait
des nausées. Ce n’est pas comme une femme enceinte qui ne supporte pas les odeurs, c'est la
nausée qui monte d'un seul coup et il faut que ¢a sorte. Il mangeait, il repartait vomir, et

revenait manger. »

* La situation palliative dans laquelle se trouve le proche malade peut occasionner un

syndrome dépressif a 1’origine de ce déclin alimentaire.

Aidant 2 :

« En fait, il n’a jamais souffert physiquement, c¢a, c¢’est grace au Dr D.: il lui a mis de la
morphine a la fin, il n’a pas souffert physiquement. C’était une détresse morale, il avait un
peu maigri d’ailleurs. Faut dire qu’on s’y est tous mis. Méme au début, il buvait un peu de
vin : il avait de bonnes bouteilles dans sa cave et quand quelqu’un venait, il gottait au vin

mais ¢a s’arrétait 1a. »
Aidant 3 :

« C’¢tait plus [silence]..., il n’y avait plus cet appétit et cette joie de manger parce que c¢’était

restreint. »

Aidants 4 :

« Elle était tellement démoralisée qu’elle n’avait plus envie de manger. »

40



3.3 Le vécu des aidants face a I’alimentation dans un contexte de soins palliatifs

3.3.1. Les perceptions et les ressentis des aidants face aux difficultées ou declin

alimentaires du proche malade

* De nombreux aidants rapportent qu’ils sont confrontés au refus alimentaire, a

I’anorexie de leur proche.

Aidant 4 :

« Elle n’avalait plus rien, elle n’ouvrait plus la bouche. Je pense qu’elle n’avait plus envie. »

Aidant 5 :

« Alors, je lui demande ce qu’elle veut mais elle ne veut rien, elle n’a pas envie de manger. »

Aidant 7 :

«Je pense que de toute facon, quoi qu’on lui donnait, il y avait toujours cette sensation
d’envie de vomir. J’avais I’impression de voir en face de moi une anorexique, que des qu’elle
mettait quelque chose dans la bouche, fallait qu’elle aille vomir tout de suite. Et ca m’a fait

penser a ¢a, oui, une anorexique. »

* Ainsi, une partie des aidants exprime un sentiment de désarroi et de désespoir face a

ces difficultés.

Aidant 1 :
« On ¢était completement asphyxiés de le voir comme ¢a, de ne plus pouvoir s’alimenter,

¢’était horrible. »

Aidant 2 :
« Moi, je le voyais bien, son ventre était gonflé et il avait du mal a se plier, donc on essayait

de trouver des solutions mais ce n’est pas toujours évident. »

Aidant 4 :
« Le coté nourriture pour elle et pour nous, c'était trés important. Voila, c’était un échange en
famille, entre les copains, donc c'était psychologiquement trés difficile. En plus, elle qui

aimait faire la cuisine, ¢’était tragique pour nous et pour elle je pense. »
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Aidant 8 :
« Au fur et a mesure, il mangeait moins, il perdait du poids et il commengait a étre fatigué.

C’est tres dur de voir son enfant ne plus manger. »

* Ce déclin alimentaire entraine méme un sentiment d’impuissance, d’échec, voire de

culpabilité.

Aidant 1 :
« Donc, quand on n’arrivait pas, on avait un sentiment d’échec important : “ah, on aurait du

lui faire les mémes patates que d’habitude.” »

Aidant 3 :
« Quand elle lui faisait des glaces ou autre chose avec du sucre artificiel, et apres qu’il
vomissait, pour moi ¢’était un drame. A partir de ce jour, je ne lui donnais plus tout ce qui

était a base de sucre artificiel. »

Aidant 4 :
« C’¢était vraiment dur parce qu’on avait cette sensation d’impuissance, mais en méme temps
on voulait qu’elle mange alors on cherchait a la convaincre. C’était fatigant et douloureux. En

plus, ca se voyait qu’elle n’avait plus envie. »

Aidant 5 :
« C’est désespérant quand vous voyez que la personne ne mange pas. Apres le soir, ¢a va, je
lui donne des potages, un fromage blanc. Des fois elle mange, des fois elle ne mange pas,

c’est pas facile. Ca dépend en fait de ce que je lui donne, ou bien des jours. »

* Pour la plupart des aidants, le fait que le proche refuse ou arréte de manger génére un

certain niveau d’anxiété.
Aidant 1 :

« Quand il a commencé a ne pas manger et boire, I’inquiétude qu’on avait, c’est qu’on passait

a coté de quelque chose, qu’on faisait pas assez. »
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Aidant 4 :

« Et méme du c6té de I’alimentation, vu qu’on est dans le sujet, parce qu’on était trés
inquiets... parce qu’elle n’avait pas, disons, elle ne savait pas jusqu'a quelle gravité était la
situation, elle était trés anxieuse : pour ne pas la stresser, on ne lui avait pas dit qu’elle était en

fin de vie. »

3.3.2 Au-dela des difficultés liees a ’alimentation.

* La majorité des aidants rapportent qu’accompagner un proche en fin de vie provoque

un véritable bouleversement.

Aidant 4 :
« Donc, c’est la tempéte : a ce moment-1a, on n’a plus de repéres, on est dans le désespoir,

I’impuissance. On a un sentiment d’impuissance, on ne sait pas quoi faire, on est désespéré. »

Aidant 7 :

« Le matin, je prenais ma douche. Et allez hop, 7 heures, vite je vais chez maman. Il fallait
que je m’occupe des enfants. Je ne rentrais pas pour manger, je restais avec mes parents mais
bon, je picorais, je faisais a peine 60 kilos. Et en fin de compte elle est partie : ¢a fait un grand

vide du jour au lendemain. »

Aidant 9 :

« Et d'un coup, tout est parti en tourbillon. C’est un tourbillon, un véritable chamboulement. »

* Une partie des aidants exprime un sentiment d’épuisement lors de cette expérience.

Aidant 2 :
« Je ne pouvais plus 24 heures sur 24, je ne pouvais pas, je n’y arrivais plus... Et lui disait
qu’il fallait que je me repose. Heureusement parce que sans ¢a, je ne serais jamais allée

jusqu’au bout. »

Aidant 7 :

« J’étais treés fatiguée, je dormais trés mal. »

Aidant 9 :

« En fait, la seule difficulté était psychologique, on fatiguait. »
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* Dans ce contexte particulier, la santé psychique des aidants peut parfois en patir.

Beaucoup d’entre eux ont souffert, entre autres, de dépression.

Aidant 1 :

« C’est impressionnant et ¢’est angoissant, surtout quant ¢’est votre proche. »

Aidant 5 :

« Parfois, j’ai des appréhensions dans cet appartement. Moi je veux juste que ¢a aille, alors le
docteur m’a donné des médicaments pour le moral. Mais quand j’ai vu ce que ¢a fait, je ne les
ai plus pris, j’ai pris du Mag 2, eh bien c’est trés bien. Et 1a je vais aller en racheter, ca me fait

dormir, j’ai plus ces angoisses et je me sens plus énergique. »

Aidant 7 :
« Et je me suis dit : “je ne m’en sortirai jamais ”, et euh, je suis restée 6 mois comme ¢a : j’ai

fait une dépression, j’ai eu beaucoup de mal a m’en sortir. »

Aidant 9 :
« A l'annonce du cancer de maman, je suis restée une semaine, 10 jours, sans manger. J'ai
repris le dessus en mangeant des crudités, des viandes grillées pour tenir le coup, pour

maman. En un rien de temps, j’ai perdu vingt kilos. »

* Pour la plupart d’entre eux, étre « aidants » a des répercussions sur leur mode de vie.

Par exemple sur le plan professionnel, les aidants sont contraints d’interrompre leur activité

pour s’occuper pleinement de leur proche malade.

Aidant 4 :

« C’est vrai que la maladie de ma mére m'a complétement fait m'écrouler. Donc j’étais
completement stressée, désespérée, je n'arrivais plus a... J’étais dans un état, je ne pouvais
plus aller au travail. J’ai été licenciée, et ca m’a fait du bien, j’ai été soulagée. J’ai touché les
indemnités de pdle emploi, j’ai ét€¢ soulagée du coté financier. Heureusement ! J’ai eu de la

chance. »
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Aidant 7 :

« J’avais des heures, et en fait, ma cadre me les avait accordées. Et apres, je me suis mise en
arrét maladie. J’avais plus de 200 heures a récupérer, donc ¢a s’est bien, entre guillemets,
pass€. Apres j’ai eu beaucoup de mal a retourner au travail : le premier jour, j’ai eu un déces,
et ¢’était une femme. Et 14, j’ai fait un transfert, je me suis écroulée. C’était trés dur, donc je

me suis remise en arrét et un jour, je suis retournée travailler. »

* Mais il y aussi des répercussions dans la sphére privée ou, involontairement, la famille

est reléguée au second plan.

Aidant 4 :
« Je restais le soir jusqu'apres le diner, je rentrais tard. C’est mon mari qui s’occupait de ma

fille. »

Aidant 8 :
« L'organisation se passait plus ou moins bien mais ils étaient quand méme petits. Ma fille
avait 9 ans et l'autre 4 ans. C'est a ce moment-la qu’ils avaient besoin de moi, mais je ne

pouvais pas laisser leur frére. »

3.3.3 Une expérience unique

e Certains aidants expliquent qu’ils sont heureux d’avoir vécu ces moments malgré les

difficultés rencontrées.

Aidant 1 :
« Je suis tres heureuse de la fin qu’a eue mon pere. C’est une tres belle expérience. 11 est mort

le 3 mars, ¢a fait 3 mois. »

Aidant 3 :
« Pour moi, c¢’était une période trés importante et trés intense. C’était aussi une sorte de
bonheur parce que c’était le moment qu'on avait ensemble qui comptait, parce que j’étais au

courant, alors on ne gaspille pas le moment. »
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Aidant 4 :

« C’¢était vraiment magnifique : il se créait un lien, une intimité, avec la personne en fin de
vie, surtout lorsqu’il s’agit d’un proche, comme la pour ma maman. On a vécu des moments
inoubliables, magnifiques. C’est trés fort, beau, intense : des moments de complicité, de

tendresse. »

Aidant 10 :

« Cela m'a apporté beaucoup de choses, car jusqu'ici, j'avais €chappé a ces situations et je ne
regrette rien, aussi triste que ce soit. Si ¢’était a refaire, je le referais et j’espére que ma
contribution a apporté quelque chose a J.C. Il a dit que ¢’était formidable ce que l'on faisait,

malgré qu'il ne soit pas trés expressif. »

3.4 Roles de I’aidant aupres du proche malade

3.4.1 Le role de Daidant par rapport a I’alimentation

* Dans ce contexte, c’est pour eux une responsabilité humaine fondamentale de nourrir

son prochain.

Aidant 1 :
« J’ai habité chez eux pendant longtemps et donc ¢’était ma belle-meére qui faisait la cuisine
mais je I’aidais évidement un peu, mais c’était... comment dire... des choses qu’on pouvait

faire, quoi... »

Aidant 2 :
« Il fallait que j’ai tout de disponible parce qu’il changeait d’avis. Ce n’est pas grave : il y a

des conggélateurs, c’est utile et puis voila. »

Aidant 4 :
« Petit a petit, elle s’est reprise, on ne 1’a pas mise sous perfusion tout de suite. Elle a repris
un peu d’appétit. En plus, elle faisait la chimio alors on fongait sur la viande, mais ¢’était peu

de chose et donc on 1’aidait, on cherchait a la motiver. »

Aidant 5 :
« Surtout que je ne suis pas cuisiniere, 13, j’ai voulu faire des farcis un peu avec ce qui me

reste, avec des viandes. J’espere qu’elle va le manger, j’ai travaillé toute la matinée pour ¢a. »
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* Leur dévouement et leur implication dans la préparation des repas sont un besoin

naturel, un devoir moral.

Aidant 1 :
« On faisait ce qui lui faisait plaisir, on avait cette envie et ce besoin. On avait I’impression
qu’on apportait quelque chose d’important dans le fait de lui faire plaisir et de lui stimuler

I’appétit. »

Aidant 4 :
« Je partais et j’avais expliqué la situation au restaurateur. Je partais et je ’appelais, il me

préparait 1’assiette avec le riz a coté, et je repartais avec 1’assiette : je lui amenais. »

Aidant 7 :

«Je faisais tout: je lui faisais a manger, je lui donnais & manger, je lui enlevais ses
corticoides, je lui faisais sa toilette, je ’emmenais aux toilettes, j’appelais pour I’oxygene
quand il en manquait. Il y avait toujours des petits trucs techniques a faire et je gérais tout, la

psychologue, I’assistante sociale. »

* Les aidants sont fortement impliqués dans leur rdle, réalisant parfois des gestes qui
dépassent leurs compétences, notamment concernant la nutrition parentérale. Cela
étant, ils souhaitent préserver leur place de proche et non se substituer au role d’un

soignant.

Aidant 2 :
«Je lui avais dit: “ce n’est pas mon role a moi ! ” S’il faut que je surveille en plus les
perfusions, moi je controle que ¢a fonctionne et puis c’est tout. Arrétons la, parce que chacun

son role. »

Aidant 7 :

« Quand maman avait des corticoides a passer sur son PAC [chambre a cathéter implantable],
elles le mettaient et puis elles me disaient : “Vous le débrancherez vous-méme puisque vous
savez le faire.” Et j’ai trouvé que ¢a, c¢’était dur pour moi, parce que je voulais trouver ma

place de fille et pas de soignant aupreés de maman. »
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3.4.2 Les autres facettes de I’aidant

* [ls expliquent aussi qu’ils sont la plupart du temps seuls a assumer une multitude de

taches.

Aidant 7 :

« J’avais besoin de prendre ce role de fille et plus de soignante. C’était la méme chose, la
méme gestuelle qu’au travail, mais en fin de compte je travaillais, j’étais 1’aide soignante de
la maison. J’¢étais la fille quand on rigolait et qu’on regardait Femme actuelle et j’étais la
femme de ménage quand il fallait faire le ménage ou le repassage. J’avais trois roles et quand
je rentrais chez moi j’étais 1’épouse et la mere. J’avais cinq facettes, il fallait que je gére tout

ca. »

Aidant 9 :
«J'ai fait toutes les démarches pour qu'elle ait le lit médicalis¢, des infirmic€res qui puissent

venir a domicile : on s'est débrouillé pour que tout soit en ordre. »
Aidant 10 :

« Je surveillais, je faisais en fonction de ce que j'avais connu. J’¢étais la pour lui parler, pour

surveiller ses jambes, qu'il n'ait pas d'escarres. »

* La plupart d’entre eux disent étre un véritable soutien moral. Ils rassurent leur proche.

Aidant 4 :
« En plus, il y avait aussi le fait qu’on ne voulait pas lui faire peur. Alors on se mettait

toujours a mettre un masque, pour la tranquilliser, alors qu’on était désespérés [pleure]. »

Aidant 8 :

« Si on commengait a broyer du noir, a tout le temps étre triste, ce n'est pas la solution : dans
la maladie, il faut avoir le moral. Il fallait qu'on soit bien, que 1'on vive comme d'habitude,
que I'on ne change pas nos habitudes, sauf si cela est nécessaire par rapport a son traitement et

a ses hospitalisations. »

Aidant 10 :
« Nous, on continuait de rire. Notre chambre était joyeuse, le courant passait trés bien, ¢’était

important pour le moral. »
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* La majorité des aidants s’accorde a dire que leur disponibilité est indispensable au bon

fonctionnement des soins a domicile.

Aidant 2 :
« Parce que c’est du 24 heures sur 24, méme le moment ou on n'est pas avec le malade, on

pense a ce qui peut arriver ou on anticipe pour pallier a une carence etc. »

Aidant 5 :
« Je suis un garde malade [rit]. Quel role je peux vous dire qu’on a ? Je suis privée de sortie :
avant je faisais beaucoup les magasins, maintenant je ne sors plus, il faut qu’il y ait quelqu’un

qui soit l1a : moi. Prendre des étrangers, ¢ca ne me va pas. »

3.5 Les aidants confrontés a la prise en charge nutritionnelle de leur proche

3.5.1 Les solutions apportées par les aidants pour favoriser ’alimentation orale

* Certains aidants proposent de privilégier les aliments plaisir et de partager les repas.

Aidant 2 :

« Ben, je me rappelle a un moment il m’avait dit: “bon ben, ¢a sert a quoi que je mange
puisque je vais m’en aller ?  Je lui disais : “On peut rester ensemble, on peut discuter.” C’est
dur. “Pourquoi est ce que je mangerais puisque je m’en vais ? Ce sera plus vite fini si je ne

mange pas.” Et je lui répondais : “on est ensemble tous les deux.” »

Aidant 4 :
« Je lui préparais son plateau, avec des choses sympathiques, avec des couleurs, des choses un

peu gaies. »

Aidant 6 :

« Lui, 1l aimait les bons ragotits du Nord. Ah ca, il aimait bien ! Le pot-au-feu aussi. Je lui
disais : “Tu ne vas pas pouvoir manger ¢a en plein été ! Ce n’est pas possible I”’ 11 fallait de la
sauce et puis euh... il ne mangeait que les choses qu’il aimait vraiment, un navarin

d’agneau. »
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Aidant 10 :
« C'est quelqu'un qui ne mangeait pas si on n'était pas 1a : il fallait qu'il y ait quelqu'un pres de
lui, i1l a dG toujours manger avec sa femme. Le fait d’étre avec lui, ¢a le stimulait, ¢a lui

donnait envie. »

* Un des aidant favorise une alimentation plaisir en se souciant des textures apprécices

par le proche.

Aidant 7 :

« Donc je dis a maman : “Tiens, je te mets un peu de graine fine” parce qu’elle voulait de la
graine tres fine. “Tu veux des petits raisins ? 7 Alors je lui mettais un peu de raisins. “J’ai
acheté la viande la plus tendre qui puisse exister, pour que tu n’aies pas a mdcher.” Elle

n’aimait pas sinon : ¢a faisait des boulettes. »

* Un autre propose de fractionner les repas, en prenant le temps a chaque fois.

Aidant 2 :
« On a repris les repas en fractionnant etc, et en lui donnant a manger quand il voulait et ce

qu’il voulait. »

Aidant 2 :
« Surtout les derniers temps, il fallait qu’il mange assez doucement pour que ¢a arrive a

descendre. »

* Certains insistent sur I’importance de se mettre a table dans de bonnes conditions, sans
¢lément perturbateur. La prise de médicaments, par exemple, pouvait générer un

certain stress pendant les repas.

Aidant 2 :
« Il ne faut pas qu’il y ait une appréhension. Les médicaments, c’est toujours avant les repas.
Je m’efforgais de tout préparer avant pour ne pas prendre les médicaments juste au moment

du repas : ¢ca ne va pas ensemble. »
Aidant 8 :

« Il fallait saisir le bon moment. Lorsque nous étions a table, on ne la regardait pas manger.

On essayait d'étre tres discrets, car elle n'aimait pas que 1'on regarde ce qu'elle mangeait. »
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* Un aidant souligne I’importance de ne pas avoir de contrainte, comme les heures fixes

des repas.

Aidant 9 :
« Elle aimait bien décider, alors on n’avait pas d’horaire trés fixe pour les repas. Elle ne

mangeait déja pas beaucoup et en faisant comme c¢a, elle mangeait. »

3.5.2 La prise en charge des symptomes associés

* De nombreux aidants estiment que leur proche n'a pas été soulagé des symptomes qui

pouvaient géner 1’alimentation dans ce contexte.

Aidant 7 :
«Il'y a eu des médicaments qui ont ét¢ mis en place mais ¢a n’a rien changé parce que le

Primperan ne faisait pas effet. »

Aidant 8 :
« Parfois, il avait des traitements, c'est le docteur H. qui les lui avait prescrits. Mais malgré

tout, il vomissait quand méme. II avait tout le temps des médicaments anti-vomitifs. »

Aidant 9 :
« Il lui donnait un traitement différent, elle a eu des médicaments pas que pour le cancer, mais
aussi pour les vomissements, les diarrhées, du Vogaléne, du Smecta. Mais ¢a n’a pas vraiment

changé quelque chose. Elle continuait quand méme de vomir. »

* Un seul aidant trouve que son proche a ¢té apaisé par les traitements prescrits par le

médecin généraliste.

Aidant 2 :

« Il disait : “ben la, j’ai trop mangé. Est-ce que je vais pouvoir aller aux toilettes ? 7 C’était
devenu une obsession. Le Dr D. a donné du Movicol et puis c’est tout. Je lui donnais le
Movicol et puis on notait tout et on essayait justement de réguler. Mais en fait, ¢ca s’est pas

mal passé pour I’évacuation. »
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3.5.3 Avis et connaissances sur les compléments alimentaires

Face au déclin alimentaire et a la perte de poids, les compléments alimentaires sont les

premiers a étre prescrits par les médecins généralistes.

* Cependant, certains aidants trouvent tout de méme que, malgré leurs vertus, ils sont

mal tolérés et le golit reste mauvais.

Aidant 2 :
« On a commenc¢ les petits pots que le médecin généraliste a prescrits. Mais les pots, il y en a
certains qui sont vraiment spéciaux ! Faudra trouver autre chose parce que je pense que les

malades trés vite doivent étre un petit peu écoeurés. »

Aidant 6 :
« Alors on a essay¢ les petits pots super protéinés, et puis c’était pareil. Ce n’était pas bon,
mais c’est vrai que c’est pas bon : les potages, ¢a n’avait aucun goit, alors bon ¢a n’a pas

marché. »

Aidant 7 :

« Moi, j’en avais parlé a mon médecin. Il m’avait dit d’essayer en premier les Clinutrens. Tu
connais comment ¢a marche ? J’avais été a la pharma, elle m’a donné des échantillons pour
qu’elle gotite, ce qu’elle préfeére. J’avais moi aussi golté avec ma mere, et franchement
certains sont dégueulasses ! J’avais pris au café, parce que ma mére adorait le café, style flan
au café, et j’avais pris saveur biscuit. Et ¢a, au début, elle avait bien aimé et puis apres je

pense que ¢a I’a gavée. »

Aidant 8 :
« Au départ, son médecin généraliste avait proposé des compléments alimentaires en jus de
fruits ou crémes desserts, mais ce n’est pas trés bon: c¢a laisse un arriere golt et c’est

écceurant parfois, je les ai goltés. »
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* Pour stimuler son proche, un aidant consomme les mémes compléments alimentaires.

Aidant 7 :

« Alors j’avais acheté des petits Clinutrens style « Danette », ou a boire, et je disais : “Allez
maman, ¢a c’est super bon, tu verras. Il faut que tu en prennes”. Je lui disais : “En plus, tu es
alitée, donc faut pas que tu aies des escarres. C’est trés bon, tu verras, il y a plein de
protéines dedans.” Et j’en prenais aussi moi de temps en temps pour lui montrer que... ben

voila... que ce n’est pas que pour les malades. »

3.5.4 Les effets indésirables des medicaments

* La plupart des aidants s’accordent a dire que les effets indésirables des

chimiothérapies ont des effets désastreux sur la prise alimentaire.

Aidant 6 :
« Les antinauséeux, on lui mettait dans la chimio. Je passais la demi-journée avec lui a
I’hdpital, mais ¢a ne faisait pas grand chose. C’est vrai que quand il n’était pas bien, dérangg,

et qu’il avait des nausées, il ne voulait pas manger. »

Aidant 7 :

« Javais discuté avec mon médecin et il m’avait dit: “Tu sais, Odile, avec tous les
médicaments qu’elle a, tu perds [’appétit, tu perds le goiit, les papilles.” Et c‘est vrai parce
que ma fille, en ce moment, elle a un traitement avec des antibiotiques, et un jour on était en
train de manger chinois, et elle m’a dit : “Maman, tu sais quoi ? Je n’ai pas de goiit dans la

bouche.” »

Aidant 8 :
« Les traitements ¢€taient trés contraignants. Il passait parfois sa journée dans les toilettes a
vomir et avoir des diarrhées. J’avais vraiment de la peine, je voyais bien qu’il était écceuré

quand il mangeait [émue]. »
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3.6 La nutrition artificielle en soins palliatifs

3.6.1 La prise de décision

* Concernant la mise en place, la non indication ou I’arrét d’une nutrition artificielle,
chaque décision est prise en fonction de la situation et par différentes personnes. Il

s'agit d'une décision collégiale entre les proches, le patient et 1I’équipe soignante.

Aidant 1 :
« A partir du lundi, on a été pris en charge par I’équipe palliative. Ils sont venus en groupe,
médecin, infirmicre et assistante sociale, au moins a 3 ou 4, pour décider ce qu’ils allaient

faire. On a pris cette décision de ne pas I’alimenter. »

Aidant 4 :

« A un certain moment, elle [MG] nous a conseillé de la mettre sous perfusion, vu qu’elle ne
mangeait pas assez. Tout au début, c’était une perfusion hydratante. Ca, elle I'a gardée depuis
presque le début, ¢ca I’hydratait. Mais on a cherché tout au début qu’elle mange de la vraie
nourriture toute seule. On 1’aidait, de la vraie nourriture, mais pas de perfusion. A certains
moments, elle lui a fait une perfusion mais pour 1’alimenter, mais pas une alimentation

totale. »

Aidant 8 :

« Les médecins font les traitements comme c'est prescrit en suivant un protocole mais ils n'ont
pas le ressenti du patient. Alors on discutait a ce sujet et on se mettait d’accord ensemble, que
ce soit au sujet des traitements pour la douleur ou de I’alimentation artificielle. On ne m’a

jamais rien imposé¢, ¢’est déja assez compliqué comme ca. »

Aidant 10 :
«Je lui ai dit qu'il y avait un systéme qui existait. La décision s'est prise avec lui, de fagon

collégiale avec les autres soignants. »

* Aussi, il arrive que ce soit les aidants et/ou leur proche malade qui prennent les

décisions a ce sujet.

Aidant 1 :
« On a compris enfin, on a pris cette décision... Et on s’est sentis complétement sereins dans

cette décision parce qu’on a vu comment il s’éteignait petit a petit. Ca nous a semblé naturel
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et trés important. C’¢était sa décision a lui finalement, je veux dire, on voulait absolument

respecter sa volonté a lui. »

Aidant 2 :
« On I’a supprimée apres : il n’en voulait plus. C’est avec le Dr D. qu’on discutait toujours, et

il [son mari] a refusé I’alimentation artificielle. »

Aidant 9 :
«J'avais demandé a l'oncologue de pouvoir l'alimenter par sonde car je voyais qu'elle se

dégradait et qu'elle perdait du poids et ¢a m’inquiétait vraiment. »

Aidant 10 :
« Alors 1a, j'ai demandé qu'on lui fasse une alimentation parentérale. Il faut demander au
médecin, aux infirmiéres, ¢a a ét¢ accordé¢... La décision est prise et il était tout content, il

retrouvait ses forces. »

* Cependant, un aidant relate que c’est le spécialiste, seul, qui a pris la décision

d’instaurer la nutrition artificielle, sans demander 1’avis du médecin généraliste.
Aidant 6 :
« I allait tous les mois voir le Docteur X. C’est son cancérologue, c’est lui qui I’a mis sous

perfusion, sous poche. »

3.6.2. Les opinions des aidants sur la nutrition artificielle

* La nutrition artificielle rassure, donne de I’espoir aux aidants quand leur proche arréte
de manger.

Aidant 4 :

« J’espérais que la nutrition artificielle lui fasse revenir 1’appétit. Jusqu’au bout, j’espérais
qu’elle se reprenne un peu, et donc j’espérais que le fait de I’alimenter un peu lui permettrait
de recommencer a manger toute seule. Donc j’avais cet espoir : “au moins ¢a lui donne la
force de se reprendre physiquement...” Donc j’espérais que l’alimentation sous perfusion

pouvait lui redonner de la force. »
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Aidant 6 :
« 11 allait tous les mois voir le Dr X, c’est son cancérologue, c’est lui qui 1’a mis sous
perfusion, sous poche. Moi je lui faisais confiance, et puis ¢a m’a redonné de I’espoir et du

courage. »

Aidant 8 :
« J’¢étais rassurée de savoir qu’il avait ses poches, et qu’il ne pouvait pas faire de malaise ou

d’hypoglycémie. »

Aidant 9 :

«J'avais demandé a l'oncologue de pouvoir l'alimenter par sonde car je voyais qu'elle se

dégradait et qu'elle perdait du poids et ¢a m’inquiétait vraiment. »

* Pour certains aidants, comme pour I’alimentation, le fait de ne pas initier ou d’arréter

une nutrition artificielle t¢émoigne de la mort prochaine de leur proche.

Aidant 1 :
« De pouvoir comme ¢a, ne pas lui donner une alimentation parentérale, ¢ca veut dire qu’il faut

qu’on accepte qu’il doit mourir, il faut le laisser partir, il faut accepter de le laisser partir. »

Aidant 3 :
« Il avait perdu du poids, mais avec le médecin, on n'a pas voulu faire autre chose, on faisait

au jour le jour. »

Aidant 8 :
« Il arrivait parfois que pendant deux jours il n’avale rien. Il en a eu les six derniers mois de

sa vie. Je pense que s’il ne les avait pas eus, il serait mort avant. »

Aidant 9 :

« De toute maniere nous savions que l'issue était fatale car nous avions arrété les chimios,

I’alimentation. Et c’est a ce moment-la qu’elle a voulu que je fasse les démarches. »
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* Pour une minorité d’aidants, I’introduction ou la poursuite d’une nutrition artificielle

peut étre synonyme d’acharnement thérapeutique.

Aidant 1 :
« On ne voulait pas le prendre de force, le perfuser, il n’avait pas envie, il avait envie de
mourir. I1 a senti que c¢’était fini donc du moment ou on respectait ¢ca et qu’on faisait au mieux

de ce qu’on pouvait pour lui... »

Aidant 7 :
« La je me suis dit: “Ma mere ne se laissera jamais faire ! Mettre une sonde pour elle ce
n’est pas dégradant, mais la ils la forcent a manger pour vivre I” Vous voyez ce que je veux

dire ? »

Aidant 9 :

«Je lui rappelais que maman ne voulait pas d'acharnement et donc qu'il fallait arréter la
chimio, les rayons et aussi les poches de nourriture. Nous étions d’accord et j’étais rassurée
qu’il accepte. Du coup, on a tout arrété au mois de septembre et elle est décédée au mois de

décembre. »

* Une aidante craint que la nutrition artificielle puisse étre une source de souffrance

pour son proche.

Aidant 7 :

« De toute facon, ¢a n’aurait rien changé, je pense, par rapport a la situation de ma maman...
Elle était condamnée, ma maman : ¢a aurait servi a quoi de la garder en vie un mois de plus ?
Ca fait souffrir les gens ; et elle était lucide : elle savait qu’elle allait partir. Ca va la faire

souffrir elle, pour qui ? Pourquoi ? Quel intérét ? »

* D'autres pensent, au contraire, que la nutrition artificielle donne un certain confort,

une meilleure qualité de vie ou encore une espérance de vie plus longue.

Aidant 8 :
« Grace a ces poches, on lui a permis de vivre dans de meilleures conditions aupres de sa

famille. »
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Aidant 9 :
« C’est a ce moment-la que I’oncologue m'a dit que ¢a ne serait pas plus mal qu'on I'alimente
par voie artificielle. Je trouvais qu’elle avait plus d’entrain, je la trouvais plus vivante avec

ca. »

Aidant 10 :

« Il se sentait bien, il avait de la force, il pouvait encore se lever, aller dans le séjour, il avait
de I’énergie le matin :il était content. Et la nuit, pratiquement sur 12 heures :de 7-8 heures le
soir jusqu’ a 6-7 heures le matin, ¢a passait lentement, ¢a ne I’empéchait pas de dormir. Mais

le matin, il avait de 1I’énergie, comme n'importe qui qui mange ! »

Aidant 10 :
« On lui donnait du confort, il appréciait énormément. Je ne changerai jamais d'avis : il était
heureux et il avait de I’énergie au moins. Ca I’a reposé, car il a pu avoir un peu plus d’énergie,

sinon en 15 jours il était mort. »

* Un aidant voit dans l'interruption de l'alimentation artificielle un moyen pour son

proche d'avoir une fin de vie plus naturelle.

Aidant 1 :

« Cette équipe de soins palliatifs qui est venue et le médecin qui était responsable de 1’équipe
nous ont expliqué que ¢’était le moment de choisir. Il y a deux voies : on I’alimente peut-&tre
et ¢ca va durer peut-€tre un peu plus longtemps mais bon, a quoi bon ? Ou alors on le laisse a
la maison, on ne I’alimente pas, on ne fait pas de perfusion, on laisse la nature faire les

choses. »

3.6.3 Les problemes « techniques » de la nutrition artificielle

* La nutrition artificielle par perfusion peut occasionner certaines contraintes pour les
aidants.

Par exemple, elle complique les déplacements du proche malade et favorise le risque de chute.

Aidant 2 :

« Il a eu des perfusions, le Dr D. avait dit: “On va essayer les poches.” Mais le fait d’étre
perfusé I’indisposait gravement parce qu’il avait ’impression d’étre prisonnier de “cette
tour”, comme il I’appelait, et avec la poche il ne pouvait plus se déplacer facilement : il fallait

se déplacer avec le trépied, puis en fauteuil roulant parce qu’il était fatigué. »
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Aidant 5 :

« J’espere juste qu’on lui enléve vite cette perfusion la nuit et qu’elle mange tout [rit]. Et elle
aussi, parce que dans le fond il faut qu’elle se traine le truc derriere quand elle va aux
toilettes. Et puis la nuit, elle m’appelle, voyez, pour que je I’aide parce que j’ai peur qu’elle

tombe. »

Aidant 7 :

« Elle allait aux toilettes, mais je I’emmenais moi pour pas qu’elle chute avec la potence. »

* Cela engendre ¢galement des contraintes plus complexes qui dépassent leurs

compétences et relévent du savoir-faire infirmier.

Aidant 2 :
« Je ne voulais pas toucher a la machine a perfusion et I’infirmier m’avait expliqué ... Je lui
avais dit : “ce n'est pas mon role a moi ! S’il faut que je surveille en plus les perfusions, moi je

controle que ¢a fonctionne et puis c’est tout.” »
Aidant 9 :

« Le matin, je faisais le rincage. Comme c¢a je partais travailler et les infirmiéres n'avaient

plus qu'a la débrancher pour pas que ¢a reste dans les tuyaux. »

3.7 Les aides et les difficultés rencontrées au sujet de I’alimentation

3.7.1 Les alliés et les aides

* Pour de nombreux aidants, le médecin généraliste est le référent concernant les

conseils apportés au sujet de la nutrition.

Aidant 2 :
« Parce que c’est vrai, s’il mangeait un peu trop quelque chose qu’il aimait, aprés on se
disait : “Est-ce que ¢a va passer ?” Et c¢a passait et ¢a, c’est grace au Dr D. qui a modulé¢,

régulé, au fur et a mesure. »

Aidant 4 :
« Le médecin traitant, c’est vrai qu’il suivait beaucoup le c6té nourriture. Toutes les fois

qu’elle montait... pratiquement tous les jours ou presque .... On était toujours trés en contact
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sur son portable, et toutes les fois qu’elle venait... elle posait la question : “Est-ce qu’elle

mange et qu’est-ce qu’elle mange ?” »

Aidant 5 :
« Le Kabiven et Tracutil, c’est lui qui me les prescrit parce que justement il faut que je passe
par le médecin généraliste pour avoir les médicaments pour ¢a. La je vais voir, je vais lui en

parler demain. »

Aidant 7 :

« On n'a pas eu de diététicienne non plus, et j’avoue que je ne me suis pas posé la question. Je
ne sais méme pas pourquoi ¢a m’a effleuré 1’esprit. Et apres je me suis dit : “Ca sert a rien,
maman ne mange pas, elle ne peut pas faire mieux que moi la diététicienne, moi j’en avais

parlé a mon médecin.” »

* Pour la plupart des aidants, la famille et I’entourage sont une aide précieuse dans
toutes les taches domestiques et notamment en terme d’organisation et de confection

des repas.

Aidant 1 :
« J'ai habité chez eux pendant longtemps et donc c’était ma belle-mere qui faisait la cuisine,
mais je 1’aidais évidement un peu, mais ¢’était comment dire, des choses qu’on pouvait faire

quoi. »

Aidant 3 :

« La concierge allait chercher des sushis. »

Aidant 4 :
« On faisait la cuisine chez mes parents. Des fois si je préparais quelque chose ici chez moi, je
I’amenais... Alors donc on cherchait vraiment et on s’organisait. Les aidants apprécient le

soutien au quotidien par une autre personne. »

Aidant 4 :

« Mon pere était tres bien organisé : il prenait des notes, il faisait les courses. »

Aidant 5 :
« J’ai une autre sceur qui vient tous les apres-midi, elle vit dans le méme immeuble que nous,

elle vient et elle m’aide, vous voyez. »
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* Quelques aidants me disent qu’ils ont voulu faire appel a certains prestataires de

services pour les soutenir dans la gestion et la préparation des repas.

Aidant 2 :

« J’avais aussi essay¢ les plateaux a domicile : pas bon du tout. C’est une organisation, il y a
une diversité mais enfin 1’aidant peut I’assurer. Et puis ¢a contrarie le malade, au bout d’un
certain temps le malade, il préfére avoir le choix. Et ce n’est pas une semaine avant, quand on
lui présente une feuille de papier, qu'il peut choisir, comme a 1’hdpital, non, c’est la veille,

c’est le matin : faut étre souple. »

Aidant 4 :
« C’¢étaient mon pere et moi qui préparions. En bavardant un jour a I’hdpital, ils nous ont dit
qu’il y avait des traiteurs qui ameénent dans ces cas-la des choses a manger. Mais vu que ma

meére €tait cuisiniére, je n’ai méme pas voulu essayer de contacter ces traiteurs spécialisés. »

* Un aidant rapporte qu’il a méme cherché d’autres moyens d’information, comme

internet, pour avoir des renseignements dans ce domaine.

Aidant 2 :
« Ben, j’ai regardé¢ bien sir, comme tout le monde, sur internet, avec tout ce qui est a prendre

ou a laisser. »

* Un seul aidant évoque qu’il s’est informé fortuitement aupres de personnes vivant des
expériences similaires.

Aidant 9 :

« Quand, je me retrouvais dans les salles d'attente, j’entendais les gens qui avait un cancer, du
coup je m'informais comme ¢a. On échangeait aussi a 1'hopital de jour car c'étaient des salles

de personnes atteintes de cancer et du coup on discutait avec la personne. »
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3.7.2. Les failles et les difficultées

* Cependant, le constat est que les aides et les conseils sont plutdt épars et déficients au

sujet de 1’alimentation. Un manque de communication et d’information ressort.

Aidant 2 :
« Les conseils ? J’avais tous ceux qu'on m'avait donnés a 1’hopital, c’est trés individuel, j’ai

retrouvé ’histoire de fractionner dedans. »

Aidant 4 :
« Elle a été suivie a la clinique. C’¢était bien organisé : il y avait un taxi qui venait la chercher
et qui la ramenait et voila. Ils nous expliquaient le c6té nutritionnel, quoi manger, la viande

surtout. »

Aidant 5 :

« Les infirmiéres aussi qui me disaient : “essayez de lui faire ¢a...” »

Aidant 5 :

« La personne qui est venue, la diététicienne, elle m’a dit de lui faire un ceuf a la coque, des
pates, de la semoule au lait le soir, un potage. Apres je lui ai fait la viande : elle I’a mangée
difficilement. Elle m'a parlé de tous les aliments qui contiennent des protéines, elle m’a dit
qu’elle m’enverrait de la poudre que je mettrai sur les potages mais je ne 1’ai jamais vu arriver

cette poudre. »

* Certains expriment clairement qu’ils ont eu un manque de soutien de ce coté-la.

Aidant 4 :
« On s’est débrouillé, on a fait tout, tout seul. Lui, il s’occupait de faire les courses pendant
que moi je restais avec elle. C’était vraiment... On s’est débrouillé, de ce coté-1a, on n’a pas

eu trop de conseils. »

Aidant 6 :

« A I’hopital, on a vu une diététicienne, mais c’est tout. Elle ne nous a pas vraiment aidés. »
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Aidant 7 :
«Je faisais tout: je lui faisais a manger, je lui donnais & manger, je lui enlevais ses
corticoides, je lui faisais sa toilette, je ’emmenais aux toilettes, j’appelais pour I’oxygene

quand il en manquait. Il y avait toujours des petits trucs techniques a faire et je gérais tout. »

Aidant 9 :
« Mais c'est surtout l'ambulancier qui m'a parlé de l'alimentation, ¢a a ¢ét¢ vraiment de

l'information gratuite. On a souffert de manque d'information. »

* De plus, ils ressentent d’autres difficultés dont les causes sont multiples.

Dans ces situations de soins palliatifs a domicile, les aidants sont au cceur des interactions
entre les différents intervenants.
Ils sont les principaux interlocuteurs des soignants ainsi que des structures de soins de santé a

domicile.

Certains aidants regrettent le manque d’échanges, de cohésion entre le médecin généraliste et
les autres professionnels de la santé. Cela est une entrave a une bonne prise en charge au

domicile.

Aidant 2 :

« Il n’y a pas eu de discussions entre les intervenants. Ce n’est pas possible : les équipes de
I’HAD et du SSIAD tournent trés régulicrement et on n’a pas toujours les mémes personnes.
Alors, le suivi est assuré parce que quelquefois, on essaye d’assurer le dialogue mais ce n’est

pas certain de 1’établir a chaque fois car les équipes tournent et ¢a c’est trés dommage. »

Aidant 2 :

« J’ai dd provoquer certaines rencontres. Etant donné que le médecin faisait ses visites le
lundi et jeudi, quelquefois il a fini par tomber sur les gens de ’HAD. Mais enfin, ce n’est pas
facile : ils ne se connaissaient pas souvent. De par la diversité des équipes de ’'HAD et du
SSIAD, c’est difficile d’avoir quelque chose de continu. Je n’ai jamais vu le médecin

coordonnateur, je voyais les infirmiéres coordonnatrices. »
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* De méme, entre les aidants, le proche malade et les soignants, la communication

aidant-soignant semble parfois compliquée.

Aidant 2 :
« C’est d’échanger et 1a il y a cohabitation entre les soins, le patient, il y a quelque chose qui
ne marche pas. Ca marche en paralléle, il n’y a pas d’échange entre le patient et ceux qui sont

autour. Il faudrait que tout le monde essaye de vivre ensemble. »

Aidant 4 :

« Sinon bon, les infirmiers tres discrets, ils ne nous parlaient pas... »

Aidant 4 :

«On ne savait rien du sujet, on ne savait pas qu’il existait une organisation pour
I’hospitalisation a domicile. Nous, c’est vrai qu’on ne connait pas tout le systéme frangais,
sauf la sécurité sociale, les trucs normaux que d’habitude on utilise. Il y a eu un manque

d’information de 1’institution de santé a nous la famille. »

Aidant 7 :
«Je n’ai jamais vu le médecin de I’HAD, je ne I’ai jamais eu au téléphone, je disais au

soignant : “J’aimerais bien parler avec un médecin.” »

Aidant 9 :
« On a souffert de ce manque d'information. Bien qu'ils soient trés gentils, Docteur V. et

Docteur S., je trouve que j'ai eu un manque de communication et d'informations. »

Aidant 10 :
« Je dirais juste une chose : c'est qu'il faut parler avec le personnel, partager leurs attentes et

leurs angoisses, sinon ¢a ne peut pas tre corrigé et on ne peut pas avancer. »

* Concernant la collaboration entre les médecins généralistes et les spécialistes, 1a aussi,

les aidants constatent des difficultés.

Un aidant estime qu’il a y eu un manque de réactivité et de communication entre le spécialiste

et le médecin généraliste.

Aidant 2 :
«Je I’ai vu avec les relations du médecin généraliste et des soignants quand ils se
rencontraient, pas facile. »
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Aidant 4 :
« On était suivi par le MG, il faisait la liaison entre nous et I’oncologue qui la suivait et 13, il y

a eu un manque de contact. »

* Les problémes organisationnels sont également mis en avant.

Le roulement fréquent et 1’absence de régularité des professionnels de santé ne permettent pas

aux aidants de se familiariser avec eux et de favoriser un bon dialogue.

Aidant 2 :

« Vous ne pouvez pas attendre d’aide de quelqu’un qui ne passera qu’une fois ou deux. »

Aidant 5 :
« Au début, c’était embétant, j’avais tout le temps des infirmicres, toutes des nouvelles

personnes, vous voyez, alors 1a, c’est un inconvénient. »

Aidant 7 :
« Mais bon, ce n’était pas évident parce qu’il n’y a pas d’heure. Donc il pouvait trés bien

venir a dix heures comme a deux heures, ce n’était pas évident. »

* Les aidants déplorent le manque de disponibilit¢ et d’investissement des

professionnels de santé par manque de temps.

Aidant 2 :
«Je crois qu‘il fallait une entente avec les soignants. Alors y en a certains qui marchent et
d’autres pas, y en a qui comprennent et y en a d’autres qui ne s’intéressent pas au patient, y en

a certains qui comprenaient tres bien. »

Aidant 7 :
« Mais au niveau des soignants, c'était treés dur : il y avait un manque d’assiduité. Ce n’est pas
pour critiquer mes collégues, mais je trouvais qu’elles étaient pas assidues dans leur travail,

surtout les derniers temps. »
Aidant 7 :

« Il manque beaucoup de personnel, ils ne prennent pas assez le temps et ils n’écoutent pas

asSsez. »
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3.8. Besoins et suggestions des aidants pour une amélioration des pratiques

* Certains aidants émettent le souhait d’échanger avec d’autres aidants qui vivent la
méme situation afin de trouver des réponses a leurs questions ou tout simplement pour

partager leurs expériences.

Ils m’expliquent que, malheureusement, ils ne trouvent pas ou n’ont pas eu les contacts utiles.
Un manque de diffusion de I’information est a I’origine de ce manque de connaissances de la

part des aidants.

Aidant 2 :

« Il faudrait organiser une réunion justement des aidants pour arriver a faire sortir certaines
choses. Ce n’est pas une critique, mais enfin, je le voudrais en critique positive, mais ¢a, ce
genre de chose n’existe pas. Et ce n’est pas sur un papier que vous pouvez donner votre idée,

votre impression et vos suggestions surtout, ¢’est vraiment dommage. »

Aidant 2 :

« On ne peut avancer qu’en partageant son expérience. »

Aidant 2 :
« On a besoin de parler et on ne peut pas parler avec grand monde... Vous cherchez un

contact, mais vous ne le trouvez pas. »

Aidant 9 :

« On échangeait aussi a 1'hdpital de jour car c'était des salles de personnes atteintes de cancer.
Et du coup on discutait avec la personne qui était avec nous car nous avions un manque
d'informations du docteur. Du coup, entre patients on parle des problémes peut-étre plus

facilement, on partage nos problémes, nos expériences. »

* Des aidants soulignent aussi I’importance de prendre en considération les

problématiques de chacun en mettant en place des aides plus personnalisées.

Aidant 1 :

« Le MG qui passe pour voir comment il allait, pour donner ses conseils que ce soit au niveau
nutritionnel ou autre, pour étre juste 1a, ¢ca aurait été super. C’est un peu I’articulation entre les

soins palliatifs et le médecin généraliste qui a manqué. »
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Aidant 4 :

« Il faut quelqu’un de spécifique, de professionnel, et de soins palliatifs, vraiment une équipe
complete. Douleur, coté émotif, alimentation, kiné, infirmier : a mon avis, il doit y avoir une
grosse équipe qui prend en charge tous les aspects du malade, et de la famille aussi et qui
puisse vraiment donner des conseils, et que la famille connaisse, voila quoi faire, un soutien a
double sens a mon avis. Je ne sais pas si ¢a existe mais il faut faire passer I’information, moi
j’ai appris par la suite a travers JALMAV que ’HAD existe, je n’étais pas au courant du

tout. »

Aidant 8 :
« Pour nous, moi et mes enfants, il aurait fallu une aide car ils étaient seuls a la maison, le

papa n'était 1a que le soir [Pleure]. »

* Cependant, les services d’aide dédiés aux aidants et a leurs proches sont mal connus.
Les aidants auraient aimé €tre informés en amont de la situation a laquelle ils sont

confrontés.

Aidant 4 :
« Si on avait des associations, des structures spécialisées en support, je pense que c’est

quelque chose de fondamental. »

Aidant 4 :

« Ben déja, qu’il y ait vraiment une structure derriére, qui puisse se charger de tout, et donner
des explications tres précises de ce qui est en train de se passer. Parce que nous, on vivait au
jour le jour et on n’était pas préparé. On n'est jamais préparé, mais quelqu’un de professionnel
qui nous dit : “ la situation est comme ¢a, pourquoi, parce que, ¢a va arriver ¢a, en genéral

¢a se passe comme ¢a”’, alors que voila, personne ne nous a vraiment dit. »

* Le soutien psychologique est fondamental pour I’accompagnement des aidants et des
proches malades en soins palliatifs a domicile. Pourtant cette aide humaine est

rarement proposée.

Aidant 4 :

« Et puis une structure de soutien, des bénévoles qui puissent nous aider
psychologiquement..., et le fait peut-étre d’avoir quelqu’un qui puisse nous guider, nous
écouter, nous donner des conseils si on demande. “ Qu’est-ce qu’on pourra faire ?” “ Il y a

’

cette institution.” Bon ben voila, on vous donne des contacts, je ne sais pas, quelqu’un qui

puisse nous soutenir pendant ces moments-la, c6té médical et c6té psychologique. »
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Aidant 7 :
« Et d’ailleurs, mes enfants ont trés mal vécu le déces de leur mamie, je pense qu’eux aussi
auraient eu besoin d’aller voir quelqu’un, mais ils en ont jamais fait la demande, mais je n’ai

jamais voulu imposer a mes enfants d’aller voir quelqu’un. »

Aidant & :

« C’est vrai qu’a ce moment-la, j’aurais aim¢ avoir un soutien physique et moral. »

Aidant 9 :

« Je pense que pour les prochaines personnes qui veulent garder leur maman chez eux, il faut
une préparation psychologique, car demander l'arrét de I'acharnement thérapeutique, c'est un
peu mettre nos parents dans la tombe. C'est une maladie qui est tellement répandue qu'il

faudrait une aide autant pour le patient que pour les aidantes. »
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4. DISCUSSION

4.1 Les idées fortes

A travers cette étude, nous avons confirmé les nombreuses difficultés auxquelles sont
confrontés les aidants au sujet de « I’alimentation » de leurs proches en soins palliatifs a

domicile.

En fin de vie, particuliérement en cancérologie, de multiples causes sont a I’origine du déclin
alimentaire du malade. Ainsi, un des symptomes fréquents en fin de vie, I’anorexie, est source
d’anxiété non seulement pour le patient mais aussi pour sa famille. Les familles s’accrochent

alors souvent a la nourriture.

En effet, donner a manger et a boire reste souvent I'une des derniéres choses que les proches
peuvent faire pour le malade ; il s’agit d’un acte d’amour, d’attention, de relation, bref, de vie.
Pour les aidants, voir leur proche refuser la nourriture ou ne plus pouvoir I’ingérer est trés mal
vécu : c’est le signe qu’il va mourir. Cependant, donner a boire et & manger a un proche qui
présente des symptomes pouvant empécher une alimentation normale est complexe, surtout en
fin de vie. C’est dans ce contexte d’alimentation en soins palliatifs qu'il est primordial de se
questionner de maniere éthique sur les techniques de nutrition artificielle pour les personnes
qui ne sont plus capables de se nourrir par elles-mémes. Les aidants sont alors confrontés a un

domaine qu’ils ne connaissent ni ne maitrisent.

Or les aidants, le médecin généraliste, les soignants et le patient prennent les décisions de
maniére collégiale. Evidemment, les aidants sont influencés et s’appuient sur les
professionnels de la santé pour prendre ces décisions. Alors que le médecin généraliste essaye
de s’appuyer sur les recommandations, pour les aidants, c’est plus compliqué. En effet, en
plus de répondre a un besoin physiologique d’apport nutritionnel, I’alimentation revét une
énorme signification symbolique. Les aidants attribuent a la nourriture non seulement un
pouvoir de croissance et de vie mais aussi une signification sociale : le plaisir du partage du
repas dans la convivialité. C’est ainsi qu’alimenter un proche peut étre per¢gu comme un

devoir de solidarité.
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De ce fait, la nutrition artificielle peut prendre un caractére antisocial puisque le climat
propice aux relations humaines, qui s’installe autour du repas, a disparu, ce qui ne facilite pas
le role de ’aidant. Aussi, nous constatons que les opinions des aidants sont différentes au
sujet de ces suppléances nutritionnelles. Certains semblent rassurés par la mise place de cette
nutrition, alors que d'autres expriment des inquiétudes, ce qui les rend réticents a accepter une

nutrition artificielle.

C’est pourquoi, 1’acces des aidants aux informations concernant les alternatives a la prise en
charge nutritionnelle est primordial : les effets bénéfiques et les complications possibles
doivent étre exposés plus clairement par le corps médical. En effet, nous constatons que le
manque de connaissance et 1’état d’esprit des aidants influencent leurs décisions concernant la
mise en place d’une nutrition artificielle. Ces derniers finissent par obtenir des
renseignements souvent insuffisants, et ce au prix de nombreux efforts pour collecter des
informations éparpillées. Il est donc important de souligner 1’intérét d'améliorer la diffusion

de ressources utiles a 1’aide de moyens de communication fiables.

4.2 Méthodologie et validité interne

4.2.1 Critigue du choix de la méthode qualitative

Le choix de la méthode qualitative est judicieux. Dans les situations de fin de vie en soins
palliatifs, les études qualitatives permettent de soulever des connaissances portant sur le vécu,
les croyances et les représentations. Elles sont intéressantes pour traiter des questionnements

¢thiques, notamment dans ce domaine (39).

La richesse et la stabilit¢ des résultats ont été vérifiées par une triangulation des données

réalisée par le directeur de theése, ce qui donne de la force a notre travail.

La taille de I'échantillon n'était pas fixée a I'avance, car elle dépendait de la saturation des
données, c'est-a-dire de la redondance des catégories émergentes. Nous 1’avons obtenue au
neuvieme entretien. Nous avons réalis¢ deux entretiens supplémentaires pour nous en assurer.
Dans ce type d’étude, 1’échantillon ne vise pas a assurer une représentativité statistique, mais

plutot a montrer un éventail de pratiques et de points de vues.
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4.2.2 Critigue du choix des entretiens

Nous avons choisi de réaliser des entretiens semi-directifs permettant un colloque singulier
propice a la confidence. L'attitude empathique du chercheur a permis de mettre 'aidant a
l'aise, la plupart du temps, pour la verbalisation de situations parfois douloureuses, voire
intimes. Cette méthode est utile pour I’exploration en profondeur d’un sujet délicat. En ce
sens, elle nous a paru plus adaptée que la méthode des focus groupes, menée, comme son nom
l'indique, en groupes d'interviewés. Chacun a pu ainsi s'exprimer sans la contrainte du regard

de l'autre.

Un seul patient a assisté a un entretien. Dans ce cas isol¢, I'aidante ne s'est pas exprimée
completement librement. En effet, son discours a potentiellement été influencé par la présence
du proche malade. Des informations auraient pu étre dissimulées volontairement. Par ailleurs,
c’était la seule aidante qui accompagnait encore son proche. Des événements vécus les

derniers jours voire les dernieres heures de vie du proche n’ont, donc, pas pu étre révélés.

Initialement, nous avions estimé la durée approximative des entretiens a 45 minutes, en nous
basant sur la durée moyenne des entretiens individuels de la littérature. Toutefois, la durée
d’un entretien est trés variable car elle dépend finalement plus de I’enquété que de
I’enquéteur. Ainsi, la durée moyenne de nos entretiens a ét¢ d'une heure et huit minutes. En
effet, dans ce genre de situation, il y a un véritable « lacher prise » de la part de 1’aidant : les
entretiens ont donc ét¢ marqués par des pauses et des moments d'émotion. Bien que certains
propos tenus par les aidants aient été hors sujet, nous avons tenu a respecter leur temps de

parole ainsi que les moments de recueillement dont chacun avait besoin.

4.2.3 Critigue du choix du mode de recrutement

Nous étant heurtés a plusieurs refus, nous avons décidé de sélectionner les aidants sur la base
du volontariat, ce qui a limité la diversité de notre échantillon. En effet, tous les aidants
interrogés étaient des femmes, si bien que les opinions masculines ne sont pas représentées

dans ces onze entretiens, ce qui peut diminuer la variété de réponses.

Toutefois, les aidants interrogés devaient remplir certains critéres. D'une part, nous avons
souhaité que leur période de deuil soit terminée au moment des entretiens. Mais d'autre part, il
nous a semblé nécessaire de limiter a cinq ans le laps de temps écoulé entre le déces du
patient et nos discussions afin d'éviter les aléas de la mémoire. Malgré cette mesure, certains

faits anciens ont pu €tre omis, ce qui aura pu modifier le contenu de notre analyse.
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Pour le recrutement, nos personnes sources et nous-méme avons sollicit¢ des aidants
susceptibles d’accepter et de répondre aux critéres de 1’étude. Au total, nous avons contacté
16 aidants. Cinq d’entre eux ont refusé pour différentes raisons. Parmi eux, notre seul aidant
masculin a interrompu I’interview car 1’émotion engendrée était trop intense. C’est donc pres
de deux tiers des aidants qui ont souhaité partager leur expérience. Ce taux de participation
traduit le désir des aidants de révéler les difficultés qu’ils rencontrent concernant
I’alimentation de leur proche en soins palliatifs a domicile. La sélection des aidants a donc été

faite de maniére aléatoire, ce qui peut constituer une limite a notre étude.

Enfin, nous avons choisi de sélectionner des aidants accompagnant des patients atteints de la
méme pathologie et qui seraient susceptibles de relever de soins palliatifs a domicile. En ce
sens, nous avons décidé d’interroger exclusivement des aidants s’occupant de proches atteints
d’un cancer, cette affection étant la premicre cause de mortalité en France de nos jours. Bien
que ce choix permette de multiplier les points de vue concernant une méme pathologie, il

contribue néanmoins a restreindre la variété des réponses.

4.2.4 Critigue du choix des aidants

La répartition d’aidants conjoints, enfants ou autres, était globalement la méme que dans les

¢tudes épidémiologiques descriptives, ce qui permet d’obtenir des avis différents (40).
La diversité¢ des zones géographiques a plutdt bien été prise en compte, ce qui augmente la
variété des réponses puisque 1’on peut imaginer que les personnes vivant en zone rurale n’ont

pas la méme « histoire » que celles vivant en zone urbaine.

Les différentes catégories socio-professionnelles ont été représentées, permettant un panel

d’opinions plus variées.
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4.3 Principaux résultats et validité externe

4.3.1 L’alimentation orale

4.3.1.1 Les représentations de l’alimentation et l'implication des aidants

Dans ce contexte si particulier, 1’aidant s’engage naturellement (A1, A4, A7) par tous ses
actes a aider le proche & aller mieux ou du moins & se sentir mieux. A I’unanimité,
I’alimentation du proche malade représente une véritable préoccupation pour les aidants. Pour
eux, « la nourriture représente la vie » (Al, A4, A9), ce qui suscite chez eux cette

question : « Si la personne ne mange plus, alors elle va mourir ? » (Al, A3, A6, A7, AS,

A10).

Une enquéte nationale francaise réalisée par IFOP en 2008 (41) a publi¢ quelques chiffres au
sujet des aidants. 311 interviews téléphoniques ont été réalisées afin de mieux connaitre les
activités des aidants. La préparation et I’administration des repas étaient 1’activité principale a

68%, suivait la toilette a 57%, I’entretien du domicile a 36 %, et enfin les courses a 32%.
Les aidants sont donc fortement impliqués dans leur réle de personne nourriciere.

En effet, I’aidant s’investit totalement dans son role en effectuant toutes les taches du
quotidien. Pour les personnes qui ont accepté de témoigner, c’est un véritable engagement
moral vis-a-vis de ’autre. Elles sont prétes a répondre a tous les besoins, quitte a bouleverser
leur mode de vie et a prendre des risques pour leur propre santé. Certains aidants interrogés
ont ¢ét¢ dans ’obligation d’interrompre leur activité professionnelle (A4, A7) mais aussi de
« mettre entre parenthéses » leur vie privée, leur vie de famille (A4, AS), pour s’occuper

pleinement de leur proche.

Parmi les aidants interrogés dans notre étude, le manque de soutien apparait clairement
comme la difficulté majeure. Un aidant sur deux affirme ne pas avoir été soutenu ni aidé¢ dans

ce role nourricier.

En effet, la confection et I’administration des repas sont des gestes du quotidien qui peuvent

étre difficiles a supporter seul.

Cette enquéte (41) révele aussi les principaux besoins des aidants au quotidien. Ils attendent
un soutien moral, notamment en ce qui concerne les repas: ils vivent ces moments
habituellement propices a la convivialité et a la détente comme des situations particulierement

difficiles. D'ailleurs, 56% des personnes aidant aux repas déclarent manquer de soutien moral.
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4.3.1.2 Les aidants face a la réalité et aux risques encourus

Le défaut de soutien moral adapté a des répercussions sur la santé physique et morale de
l'aidant. L’épuisement, la perte de poids ainsi que ’apparition d’un syndrome anxieux et
d’une dépression sont les principaux maux dont se plaignent les aidants (A1, A2, A4, A5, A7,
A9). Le stress et ses conséquences sur la santé psychologique et physique des aidants
constituent les complications majeures qui accompagnent le réle d'aidant, ce qui est souligné
dans la littérature (42). Ce stress constitue un véritable signal d’alerte. Des outils de mesure
de ce stress, comme I'échelle de « Zarit » (Annexe 5), permettent d’évaluer le ressenti de
I’aidant et d’objectiver les tensions créées par la situation d’aide. Ces outils doivent étre
systématiquement mis en place deés lors que la personne devient aidante et les mesures

régulierement réévaluées pour prévenir et dépister ces complications.

De plus, ’'HAS a édité en 2010 (43) des recommandations de bonnes pratiques sur le suivi
médical qui sont utiles bien que limitées aux aidants de patients atteints de la maladie
d’Alzheimer. Des consultations d’aide sont mises en place afin de prévenir et de prendre en
charge les effets déléteres sur la santé physique et mentale induits par 1’accompagnement.
Elles permettent de s’assurer « du bon niveau d’adéquation entre les besoins de 1’aidant et du
patient et des moyens mis en place. » Le développement de ces consultations parait important

pour toute personne accompagnant un patient en fin de vie.

En outre, 'ANESM a publi¢ en 2014 (44) une recommandation a destination des
professionnels du secteur social et médico-social pour soutenir les aidants de personnes agées,
adultes handicapés ou souffrant de maladie chronique vivant a domicile. Cette
recommandation de bonnes pratiques professionnelles a pour objectif de « proposer des
reperes, des orientations et des pistes d’actions pour soutenir les aidants en cohérence avec le
projet personnalisé de la personne aidée. » Il est alors recommandé aux professionnels de
sant¢ de créer et de rédiger un volet dédi¢é aux aidants concernant « leur rdle dans
I’accompagnement des personnes, les procédures pour recueillir leurs besoins et attentes,
I’organisation prévue pour repérer les risques d’épuisement, les dispositifs
d’accompagnement et de soutien présents sur le territoire (départemental, régional ou

national), les modalités pour informer les aidants de I’existence de ces dispositifs. »

Il nous semble indispensable que ces mesures s’étendent a tous les professionnels de la santé
et notamment aux acteurs de la santé du domicile. Dans notre étude, aucun aidant interviewé
n’a évoqué le fait qu’un soignant ait cherché a connaitre leurs besoins et leurs attentes dans ce

contexte et encore moins au sujet de I’alimentation.
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4.3.1.3 Les solutions des aidants pour favoriser l’alimentation orale

Pour les aidants interrogés, 1’alimentation doit étre une véritable source de plaisir (A1, A4,
A7) tout en respectant les volontés et les choix du proche (Al, A2, A8, A9) dans un but
commun : « prendre soin » (Al, A4, A7). C’est d’ailleurs ce que recommande la Fédération
de lutte contre le cancer qui stipule que « Les prescriptions de régime doivent étre levées ou
assouplies en vue de satisfaire le choix et le plaisir » (45). Il est donc important de connaitre
les gotits et les préférences de la personne malade. Ce travail de recueil doit étre réalisé avec
le malade lui-méme, mais aussi avec son entourage et 1'équipe soignante, afin de proposer une

alimentation équilibrée et adaptée.

Par la suite, les aidants sont inéluctablement confrontés au déclin alimentaire de leur proche.
Progressivement, le proche refuse de se nourrir. La perte d’appétit (A1, AS), le dégott des
aliments (A2, A6, A7), la dysphagie (A1, A2, A10), les troubles fonctionnels digestifs (A2,
A8) mais aussi ’anxiété (A2, A8) et la dépression (A2, A3, A4) sont les causes de ce rejet
alimentaire et de I’anorexie du malade. Il est donc primordial d’essayer de soulager les
symptomes génant la prise alimentaire. Malgré les traitements prescrits par le médecin

généraliste, seul un aidant estime que son proche a été soulagé par ces mesures (A2).

Les aidants expriment alors un sentiment profond de désarroi et de désespoir face a ces
difficultés (Al, A2, A4, A8). En effet, pour eux, nourrir leur proche constitue une
responsabilité humaine fondamentale (A1, A2, A4, AS): ils ne congoivent pas de le laisser
mourir de faim. Il est alors important d’encourager le dialogue pour informer et rassurer
I’entourage car il semblerait que la faim soit un symptome bénin et rarement présent chez les

personnes atteintes d’un cancer en phase terminale (46) (47).

Cependant, donner a manger représente un acte d’amour et d’attention pour les aidants
interrogés. Au cours des entretiens, ils ont partagé avec nous leurs suggestions et les solutions
qu’ils ont pu expérimenter pour maintenir le plus longtemps possible une alimentation orale.
Ces mesures semblent pleines de bon sens puisque qu’on les retrouve dans les

recommandations (22) et dans la littérature (29) :

- Avant tout, ils privilégient les « aliments-plaisir » selon le souhait du patient (A1, A2, A4,
A6, A10).
- Il adaptent les textures des repas en fonction des difficultés rencontrées par leur proche (A7).

- IIs fractionnent les repas et en assouplissent les horaires (A2, A9).
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- Il insistent sur le fait de prendre le temps lors de chaque repas et de privilégier une ambiance
conviviale.

- Ils signalent I’intérét de partager les repas a table et de se mettre dans de bonnes conditions
(A2, A8). Un aidant souligne qu’il est compliqué d’avoir de I’appétit lorsqu’un repas
commence par la prise de médicaments.

- Seule une aidante (A1) a pris en compte les soins de bouche de son proche alors que c’est un
point sur lequel insiste D. D’Herbouville dans un article de 2004 au sujet de la Nutrition et
I’hydratation en fin de vie (29). Il indique que les soins de bouche sont indispensables et
doivent étre réalisés de fagon régulicre, et associés a des traitements antifongiques et
antalgiques si nécessaire. L’objectif est de permettre « aux personnes de garder le plaisir de
boire, de manger et de parler. »

- Certains s’attachent a rendre la présentation des repas attrayante en privilégiant les « petites
portions », « les couleurs » (A4).

- Ils suppriment aussi les aliments pouvant provoquer des nausées en raison de leur odeur

(A2).

D’autres conseils et gestes simples auraient été utiles aux aidants pour favoriser I’appétit de

leur proche (22) :

- En cas de trouble de la déglutition, on peut proposer une texture pateuse ou gélifiée des
aliments ainsi que la prise des repas en position assise.

- Pour minimiser les nausées et vomissements : il est recommand¢ de fractionner les repas, de
proposer des repas froids et des petites collations.

- Il est possible de prévenir la constipation en favorisant une alimentation riche en fibres grace
a une alimentation variée et agréable, et les diarrhées en évitant les laitages et les

compléments nutritionnels liquides.

La stimulation excessive et permanente de la part des aidants peut écceurer et entrainer des
nausées voire des vomissements (A7). Le médecin généraliste et les infirmiers en tant que

conseillers doivent étre vigilants afin de prévenir tout « acharnement nutritionnel ».
Si ces mesures sont insuffisantes ou si la dénutrition est d'emblée sévére, on aura recours a

I'emploi des compléments nutritionnels oraux (CNO) dans le but d'augmenter les apports

énergétiques et protéiques.
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Comme le souhaitent les recommandations professionnelles de I’'HAS en 2007 (48), le
médecin généraliste prescrit d'abord des compléments alimentaires devant le déclin

alimentaire et la perte de poids du malade.

De nombreuses études ont démontré 1’efficacité de ces compléments nutritionnels oraux sur

différents points :

- Une revue systématique de 2010 a confirmé la réduction de mortalité chez les patients
dénutris traités par CNO (49).

- Une revue systématique de la littérature montrait en 2005 que le risque de développer une
complication chez des patients agés dénutris €tait significativement réduit par la prise de CNO
(50).

- Une méta-analyse Cochrane a montré une augmentation significative du poids chez les
sujets recevant des CNO en soins de longue durée, en ville et a 1'hdpital par rapport a ceux

n’en ayant pas bénéficié (51).

Bien que les effets bénéfiques des CNO aient été démontrés, les aidants constatent que leurs
proches les tolérent mal a cause de leur mauvais golit ou tout simplement a cause d’une perte
sensorielle gustative souvent présente chez les personnes atteintes d’un cancer en soins

palliatifs (A2, A6, A7, AS).

4.3.2 La nutrition artificielle

4.3.2.1 Ressenti de [’aidant

F. Chatelanat affirme qu’une « alimentation artificielle, prescrite chez une personne souffrant
d'une affection grave mais néanmoins curable, ou chez un malade chronique dont 1'espérance
de vie est loin d'étre épuisée, ne souleve a priori pas de probléme éthique si elle s'appuie sur
un consensus entre le malade, les soignants et la famille dans un désir de prolonger la vie et
par respect pour celle-ci. » L’auteur ajoute que : « cette forme d'alimentation est autrement
plus délicate lorsqu'elle concerne une personne usée par l'dge ou par une maladie non
seulement incurable, mais dont I'évolution vers la mort est iné¢luctablement proche ou
imminente, c'est-a-dire au moment ou les soins palliatifs prennent irrémédiablement le pas sur

le choix d'une thérapie soucieuse de prolonger la vie. » (52)
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Malgré ce constat, ces suppléances vitales en fin de vie sont percues différemment par les
aidants. L’instauration d’une nutrition artificielle rassure, donne de I’espoir aux aidants (A4,
A6, A8, A9) lorsque le proche malade cesse de manger. Les aidants estiment qu’elle est
source de confort et apporte une certaine qualité de vie (A1, A8, A9, A10). Ainsi, méme si la
vie « ne tient plus qu’a un fil » sur le plan relationnel, I’alimentation artificielle apparait pour
les aidants comme un moyen de prolonger la vie a « tout prix ». Ainsi, dans I’esprit de la
plupart des aidants, cette action thérapeutique peut illustrer dans toute sa dimension I’idée de

préserver son prochain.

Au contraire, certains jugent que 1’introduction ou la poursuite d’une nutrition artificielle est

synonyme de souffrance et représente une forme d’acharnement thérapeutique (A1, A7, A9).

Ainsi, la prescription de la nutrition artificielle peut étre ressentie, vécue et intégrée de fagcon
différente selon les représentations et la spiritualit¢ de chacun, comme le montre Coralie
Delmotte-Lannoote dans sa theése en 2010. Elle a étudié les représentations de 1’alimentation
en phase terminale en interrogeant les soignants, le patient et leurs proches dans une unité de
soins palliatifs. Les familles s’interrogent sur 1’alimentation de leur proche et ont un sentiment
d’abandon si des alternatives thérapeutiques ne sont pas proposées. Pour elle, chacun évolue
dans son propre « paradigme » ; c'est pourquoi elle indique que c’est au soignant de connaitre

les représentations des proches et du patient afin de « glisser d’un paradigme a I’autre. » (53)

Il nous semble essentiel que les soignants puissent, a 1’occasion d’une discussion, expliquer
clairement les indications, les bénéfices et les risques de la nutrition artificielle a I’entourage
et au malade pour éviter les idées recues et permettre une décision médicale partagée et

réfléchie pour le patient.

4.3.2.2 Ressenti, pratiques et difficultés des médecins généralistes

Initialement, c’est une consceur, Laure Lecoeur (54), qui, ayant réalis¢ sa thése sur les
représentations et les pratiques des médecins généralistes concernant 1’alimentation des
patients en soins palliatifs, m’a proposé de travailler en paralléle sur le méme théme en
interrogeant les aidants. Pour des raisons pratiques, nous n'avons pas pu effectuer ce travail

ensemble. Nous avons tout de méme tenu a comparer quelques résultats.
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Elle met en évidence les facteurs qui influencent les décisions des médecins généralistes
concernant la nutrition en fin de vie. Leur subjectivité, leur ressenti ainsi que leurs
représentations a ce sujet impactent sur leurs choix de prescriptions. Aussi, certaines
difficultés viennent s’ajouter : les médecins généralistes considérent qu’ils manquent de
connaissances et d’expérience pour gérer de maniere optimale une nutrition artificielle. Elle
montre aussi que les médecins sont insuffisamment formés aux soins palliatifs et que les

recommandations officielles a ce sujet sont mal connues.

D’ailleurs, dans notre travail, nous constatons que le recours a une nutrition entérale n’est pas
proposé¢ par le médecin généraliste aux aidants. Seul un ami spécialiste a suggéré a une
aidante de mettre en place une sonde naso-gastrique compte tenu du jeune age de la patiente
(A7). Les aidants ont plus souvent rapporté que le médecin propose d'abord la nutrition par
voie intraveineuse (Al, A7, A4, A6, A8, A9, A10). Pourtant I’HAS, en 2008, dans ses
recommandations (55) sur la nutrition artificielle a domicile, rappelle qu’aprés avoir privilégié
la voie orale, la nutrition entérale doit étre préférée en principe a la nutrition parentérale parce
qu’elle est plus physiologique, plus aisée a mettre en ceuvre et génere une moindre morbidité.
La nutrition parentérale n’est alors indiquée que lorsque les apports nutritionnels adéquats ne

sont plus possibles par voie digestive (intestin court, occlusion, etc.).

Dans une these sur le role du médecin traitant dans la prise en charge des patients en nutrition
entérale a domicile, menée aupres de 47 médecins généralistes, Cécile Béchard (56) a mis en
évidence que les médecins généralistes a 58,8 % ne s’estiment pas assez informés au niveau
de la nutrition entérale et 67 % d’entre eux souhaitent avoir des informations concernant la
nutrition entérale (composition, modalités pratiques ...). Par ailleurs, plus d’un médecin sur
deux souhaite avoir une formation type FMC sur la nutrition entérale et son organisation et
86,6% d’entre eux souhaitent avoir des informations sous forme de dépliant concernant la
gestion des complications de la nutrition entérale a domicile. A 1’issue de cette étude, les
médecins généralistes jugent ne pas étre assez a 1’aise avec la gestion de ce mode de nutrition.
Nous pouvons donc imaginer que les connaissances a ce sujet sont trop minimes et fragiles

pour pouvoir proposer aux aidants et aux patients ce type de projet thérapeutique nutritionnel.

Outre le manque de formation et de connaissances, les médecins généralistes rencontrent
d’autres difficultés pour s’impliquer davantage dans la prise en charge nutritionnelle de leur
patient. Dans une étude francaise plus récente effectuée en 2006 auprés de 300 médecins
généralistes, les difficultés majeures rencontrées au sujet de la nutrition étaient le manque de
temps (73%), le manque de travail en équipe avec une diététicienne (69%) et le manque de

supports d’information fiables sur la nutrition (67%) (57).
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Compte tenu des difficultés qu’éprouve le médecin généraliste dans la gestion de
I’alimentation, nous jugeons nécessaire qu’il fasse appel a une diététicienne deés lors qu’il
rencontre des problématiques autour de 1’alimentation. En effet, la diététicienne peut
I’accompagner et le soulager s’il ne dispose pas de suffisamment de temps pour prodiguer des
informations et des explications aux aidants, mais aussi le soutenir sur certaines
connaissances a ce sujet. De plus, elle peut effectuer des bilans nutritionnels avec le patient et
I’aidant et prendre en compte leur souhait alimentaire et leur ressenti de facon a s’adapter au
mieux a leurs demandes. Nous pensons que cela peut améliorer la prise en charge

nutritionnelle du patient et rassurer I’aidant.

Tous les aidants interrogés de notre étude ont rencontré des difficultés et beaucoup ont eu de
nombreuses interrogations au sujet de I’alimentation. Pourtant, une majorité d’aidants déplore
le manque d’aide et de conseils (A2, A4, AS, A6, A7, A9) sur ce theme. Une seule aidante

(AS) a fait appel a une diététicienne pour obtenir des conseils diététiques.

4.3.2.3 Questionnement éthique autour de la médicalisation de [’alimentation

Dans la législation francaise actuelle, la loi du 22 avril 2005 (31) stipule que la nutrition
artificielle doit €tre considérée comme un traitement et non pas comme un soin. Elle permet
de remplacer une ou plusieurs fonctions défaillantes comme celles de se nourrir ou de déglutir
mais ne procure pas de satisfaction. Elle autorise toute personne en phase avancée ou
terminale d'une affection grave et incurable a décider de limiter ou d'arréter tout traitement, si
elle estime qu’il est devenu déraisonnable au regard des bénéfices attendus. Le médecin doit
respecter sa volonté apres l'avoir informée des conséquences de son choix. Il inscrit la
décision du malade dans son dossier médical. Le médecin « sauvegarde la dignité¢ du
mourant » et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins palliatifs.

Pour le médecin généraliste, la loi rappelle qu’il a le droit d’interrompre ou de ne pas
entreprendre des traitements qu’il juge inutiles ou disproportionnés par rapport a leurs

bénéfices ou qui ont pour seul but de maintenir la vie artificiellement.

Enfin, les études actuelles montrent que le support nutritionnel n'apporte pas de bénéfices
certains en situation de fin de vie. Celui-ci permet d’éviter les troubles séveres de la
malnutrition et ses complications mais les rares données quant a son efficacité n’ont pas mis

en évidence une augmentation de la survie (58).

Cependant, dans ces circonstances tragiques de la fin de vie, selon le vécu du patient, de
I’entourage et 1’éthique du médecin, ’alimentation artificielle reste un acte humain de

communication et de sens.
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4.3.3 Les aidants face aux difficultés

4.3.3.1 Les prises de décisions dans un contexte de soins palliatifs

Dans notre étude, nous constatons qu’une des difficultés abordées par les aidants concerne la
prise de décision au moment de la mise en place ou non de la nutrition artificielle. Différentes

situations se sont présentées lors des entretiens avec les aidants.

Un proche malade (A2) a pris la décision seul, sans se concerter avec 1’aidant et le personnel
soignant, d'arréter la nutrition artificielle. Cet exemple nous rappelle que c’est le choix du
patient qui doit €tre pris en compte en premier lieu afin de respecter le « principe
d’autonomie ». Dans cette situation, le patient est capable d’exprimer sa volonté. Mais dans le
cas ou le patient n’est plus en mesure de s'exprimer, la procédure devient collégiale, comme le

veut la loi.

Aucun aidant ne nous a parlé d’une rédaction de directives anticipées du malade, ce que
préconise la 1égislation francaise (31). Aussi, une thésarde, Stéphanie Baudin, a recherché les
freins au recueil des directives anticipées par les médecins généralistes. Elle constate que le
corps médical manque d’information sur la loi Léonetti, que le sujet est difficile a aborder et
que la mise en place de ce dispositif n’est pas aisé. Nous pensons que dans ce contexte si
délicat, I’abord de I’alimentation artificielle doit figurer dans les directives anticipées du

patient afin de rendre la prise en charge optimale et la plus objective possible.

Un aidant interrogé (A10) a pris directement 1’initiative de demander au personnel soignant
de mettre en place la nutrition artificielle afin que son proche puisse « vivre » sa fin de vie et

non la « subir. »

Ainsi, il est souvent difficile de trouver un équilibre entre la nécessité de respecter la volonté

du malade, et celle de ne pas mettre I’aidant en difficulté.

Plus fréquemment, les décisions concernant la mise en place, la poursuite ou 1’arrét d’une
suppléance vitale sont prises de manicre collégiale (A1, A4, A8, A10) avec ’aidant. Dans ce
contexte de soins palliatifs a domicile, le médecin généraliste joue un rdéle important ;
toutefois, il tient compte de l'avis des infirmiers libéraux et des équipes de I'HAD avant de
prendre une décision. Cette coopération lui évite de s'obstiner lorsque, de 1'avis des soignants,

ce n'est pas raisonnable.
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Parfois, ces décisions sont prises en milieu hospitalier (A6) et imposées aux médecins
généralistes. L hopital semble étre le lieu propice pour permettre une véritable réunion de
concertation pluridisciplinaire avec les autres spécialistes. Aussi, depuis la mise en place du
premier Plan cancer, tout nouveau patient atteint de cancer doit obligatoirement bénéficier
d’une concertation pluridisciplinaire autour de son dossier. Cela permet « I’égalité des
chances ». Plusieurs spécialistes participent a la discussion. Malheureusement aucun médecin
généraliste n’est présent lors des réunions (59). Pourtant, nous pensons que, dans ce contexte,
le médecin généraliste, qui connait mieux le patient et son entourage, devrait étre consulté
systématiquement pour décider de la mise en place ou non d’une alimentation artificielle.
Selon une theése de 2014, portant sur la place des médecins généralistes en RCP, les médecins

généralistes proposent de participer a ces procédures collégiales par visioconférence (60).

4.3.3.2 La complexité de la triade aidant-MG-soignants

Relation aidant-MG

Les aidants accordent une grande confiance au médecin du patient qui est en général le
médecin de la famille. En 2010, la SFMG a fait savoir que 85% des Francais ont confiance en
leur médecin généraliste (61). Si le médecin généraliste reste la personne vers qui ’aidant se
tourne des la premicere difficulté rencontrée, il ne semble pas satisfait « du temps » et de « la
qualité¢ » de leur discussion (A4, A9). Ce défaut de communication peut s’expliquer de
plusieurs fagons (62). Tout d'abord, les médecins généralistes éprouvent des difficultés
émotionnelles a aborder ce sujet alors que le malade est en fin de vie. De plus, ils estiment ne
pas avoir les connaissances et 1’expérience nécessaires dans ce domaine (54). Ce manque de
formation des médecins généralistes peut expliquer la plainte des aidants concernant le
manque de délivrance d’information médicale sur le projet thérapeutique nutritionnel et sur

les étapes chronologiques de la fin de vie.

Ainsi, le manque de dialogue est frappant entre les différents acteurs de la santé (A2, A4, AS,
A7, A9). L’absence de rencontre et de temps consacré a 1’aidant ressort des propos recueillis.
Chaque acteur a son propre rythme et aucun n'essaye d’organiser des temps d’échange pour
coordonner ensemble le parcours de soins du patient. Les aidants ont besoin de stabilité et
sont demandeurs de plus de disponibilité¢ et d’investissement de la part des professionnels
(A2, A7). Les changements d’équipe soignante en cours de prise en charge sont souvent tres
mal vécus par les aidants (A2, AS, A7). Ces derniers n’arrivent pas a se familiariser avec eux,
ce qui nuit au bon déroulement des soins du malade. Cela aboutit a une désorganisation de la

prise en charge qui peut étre dommageable pour le patient et 1’aidant.
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Nous pensons que si chacun exprime clairement ses opinions, ses besoins et ses attentes
concernant la prise en charge nutritionnelle du malade, tout en prenant en considération les

connaissances théoriques des professionnels, la prise en charge serait plus aisée.

Relation MG-professionnels de la santé

Les aidants sont au cceur des interactions entre le médecin généraliste et les autres
professionnels de la santé. Un des points frappants, soutenu par les aidants de notre étude, est
qu’il existe un véritable manque de collaboration et de cohésion entre les différents

professionnels de santé du domicile et/ou de I’hdpital (A2, A4, AS, A7, A9).

La mesure 18 du Plan Cancer 2014-2019 (63) vise a renforcer le partage et 1’échange de
données médicales entre professionnels de santé, hospitaliers et libéraux (médecin traitant,
réseaux territoriaux, HAD, infirmiers, pharmaciens) en vue d’améliorer la qualité des soins et
de favoriser la continuité de la prise en charge du patient a son domicile grace au Dossier
médical partagé (DMP). Par la suite, le dossier communicant de cancérologie (DCC) a été

développé par les réseaux régionaux de cancérologie (RRC).

Le DCC et le DMP ont, en effet, tous les deux pour vocation premicre d’€tre un outil a la
disposition des personnes, afin d’améliorer la qualité des soins en facilitant la coordination et
les échanges d’informations entre les professionnels de santé qu’elles autorisent a accéder a

leur dossier. Le DCC est le volet « cancérologie » du DMP.

4.3.4 Suggestions des aidants et perspectives

Cette étude souleve des pistes concrétes pour pallier les difficultés rencontrées par les aidants
dans la prise en charge nutritionnelle de leur proche en soins palliatifs a domicile.

Les aidants n’ont pas été satisfaits par les aides et les conseils recus de la part des acteurs de
soins concernant le projet nutritionnel de leur proche (A2, A4, AS). Ils ont eu le sentiment
d’étre livrés a eux-mémes : le sentiment de solitude ressort fortement de leurs propos. Les
renseignements ont ¢été¢ trouvés « au petit bonheur la chance », ce qui a clairement nui a la

qualité de l'information.
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4.3.4.1 Participer a des groupes de parole

Une demande de participation a des groupes de parole a été exprimée par plusieurs aidants.

En 2012, une initiative a vu le jour autour de « I’entraide » entre aidants impliqués dans
I’accompagnement d’un proche en fin de vie : la plate-forme « Avec nos proches ». Il s'agit
d'un réseau téléphonique qui a pour objectif de permettre a des personnes démunies face a une
situation d'échanger avec des "alter-ego" qui vivent une situation similaire. Le partage
d’expériences et I’entraide entre personnes ayant vécu la méme situation apparaissent, en
effet, comme une véritable réponse aux besoins de soutien moral, d'information, d'orientation
et de reconnaissance que peuvent éprouver les aidants. Ce dispositif, porté par 1’association «
Alter- Ego.cc », mérite d’étre soutenu par les pouvoirs publics et d’étre largement diffusé

aupres du grand public.

Ainsi, le soutien psychologique est une aide fondamentale qu’il est primordial de proposer
pour accompagner les aidants dans cette épreuve de vie que sont les soins palliatifs a
domicile. Beaucoup d’entre eux ont souligné I’absence de cette action lors de

I’accompagnement de leur proche.

4.3.4.2 Connaitre les associations et les autres structures d’aide

Ce qui nous frappe, c’est que les aides existantes sont trés mal connues par les aidants
interrogés. Un manque de lisibilité des dispositifs et une absence de communication autour de

ces aides sont a 1’origine de ces lacunes. Pourtant ces dispositifs d’aide aux aidants existent.

L’Association Frangaise des aidants ceuvre pour la reconnaissance du rdle majeur de ces

aidants. Elle oriente et soutient les aidants localement notamment via :
- L’animation du Réseau national des Cafés des Aidants.

Les Cafés des Aidants sont des lieux conviviaux, des temps de rencontres et des espaces
d'informations, destinés a tous les aidants, quels que soient l'age et la pathologie de leur
proche. Ces rencontres ont lieu une fois par mois et sont co-animées par un psychologue. A
chaque rencontre, une thématique est proposée pour amorcer des échanges autour de son vécu

d’aidant.

- La mise en place d’Ateliers santé des Aidants qui assurent des formations sur les questions

liées a ’accompagnement pour les proches aidants.
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Les modules de formation aux aidants proposent de réfléchir a ce que représente la relation
d'aide a son proche, de repérer les difficultés que pose la situation et de développer sa capacité
a agir. L'objectif est aussi de mieux connaitre et mobiliser les ressources existant pres de chez

SOl.

- Des formations aupres des équipes professionnelles de 1’aide, afin de diffuser I’information

et de mieux appréhender les attentes et les besoins des aidants.

Par ailleurs, il semble indispensable de recommander un autre outil aux aidants : « Le guide
des aidants ». Il s'agit d'un document, simple et trés concret, qui réunit toutes les informations
sur les droits des aidants et de leur proche dépendant, tout en indiquant les interlocuteurs

auxquels chacun peut s’adresser pour trouver de I’aide.

On y découvre les différents organismes qui peuvent organiser des formations pour répondre
a des questions et aider a surmonter les difficultés quotidiennes (Le CCAS, les associations,
des caisses de retraite, les CLIC, les collectivités territoriales). C’est d’ailleurs ce que propose
et encourage dans son axe 3 le plan national des soins palliatifs 2008-2012. Chaque formation
est d’une durée d’au moins 20 heures et organisée « a la carte » en fonction des besoins de

chaque aidant.

Au sein de ce guide, on trouve également des exemples pour élaborer un « carnet de
I’aidant ». 1l permet d’aider a répertorier les expériences et les activités quotidiennes, a
organiser I’emploi du temps ou tout simplement a faire le point sur la situation de I’aidant.
Concernant les actes effectués autour de I’alimentation dans cette situation de soins palliatifs,
I’aidant peut écrire des notes personnelles qui lui permettront de réaliser la « mémoire » de
ses activités et de ses observations. L'aidant met ainsi par écrit ce qui lui manque, ce qui lui
pése et ce qui lui a posé probleme. Par la suite, cet outil peut étre un moyen pour

communiquer avec le personnel soignant.

Aujourd’hui, la difficulté¢ ne réside pas dans I’absence de dispositifs d’aide aux aidants : ils

existent mais ils sont mal connus, difficiles d’acces, peu adaptés.

Il est donc impératif de mettre en place a court terme une véritable plate-forme d’informations
en faveur des aidants, recensant I’ensemble des aides existantes et permettant aux proches
d’identifier rapidement celles dont ils peuvent bénéficier. Elle devrait bien str €tre déployée
sur internet mais aussi déclinée en version papier. Nous jugeons nécessaire que cette plate-
forme nationale soit disponible dans toutes les agences régionales de Santé, dans 1I’ensemble

des caisses primaires d’assurance maladie, dans tous les conseils généraux et dans toutes les
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grandes municipalités pour faciliter I’accés aux aidants comme le souligne I’Observatoire

nationale de la fin de vie (ONFV) dans son rapport de 2012.

4.3.4.3 Développer des aides plus personnalisées

Pour les aidants, les besoins sont identifiés de fagon globale, mais font rarement 1’objet d’une
¢évaluation individuelle et spécifique (Al, A4, A8). C'est pourquoi, nous pensons qu’une
¢valuation individualisée de la situation de 1’aidant, de son ressenti, doit étre réalisée pour
chaque aidant. Etant donné que les besoins évoluent dans le temps, cette évaluation doit étre
répétée régulierement. Nous constatons qu’une telle évaluation n’est pas réalisée
systématiquement a ce jour, faute d’outil partagé par tous les professionnels. Il nous semble
indispensable d’évaluer les besoins de 1’aidant en s’appuyant sur un outil, afin de déclencher

des mesures de soutien adaptées.

Concernant les médecins généralistes, il est essentiel qu’ils soient épaulés dans ces situations
complexes de soins nutritionnels en fin de vie face auxquelles ils ne sont pas a ’aise.

En 2008, la Direction de 1’Hospitalisation et de 1’Organisation des Soins a lancé, a titre
expérimental, huit Unités Transversales de Nutrition Clinique (UTNC) dans certaines villes
de France. Ces unités comprennent, la plupart du temps, un médecin nutritionniste, une

diététicienne, une infirmi€re et une secrétaire.

Leurs objectifs sont d’identifier tous les malades dénutris a 1’hdpital et d’organiser leur prise
en charge a I’hopital mais aussi aprés leur retour a domicile, en relation avec les
professionnels de ville. Les UTNC contribuent activement aux stratégies d’optimisation de la
prise en charge nutritionnelle. Ainsi, ces Unités permettent d’améliorer les prescriptions de
nutrition artificielle, en diminuant 1’utilisation de la nutrition parentérale, ce qui limite les

complications médicales.

L’organisation transversale de la nutrition clinique doit également contribuer a I’information
et a la formation des différents acteurs de soins et mettre la nutrition au cceur d’un projet de

soins personnalis¢ dans et hors établissement de santé (SSR, EHPAD, ambulatoire).

En 2011, le bilan de I’activité de ces unités confirme 1’amélioration du dépistage et de la prise
en charge de la dénutrition. Cependant, aucune mesure concréte n’a ensuite ¢t€ mise en place

pour promouvoir la généralisation de ces unités.

Faire appel a cette structure, lors de questionnements ou de problématiques autour de

I’alimentation et de la nutrition artificielle, nous semble indispensable. Les décisions seraient
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prises de maniere optimale a 1’aide de personnes formées dans ce domaine. Ainsi, les
médecins généralistes doivent faire appel a ce type d’unité pour faciliter et conforter leurs

choix de prescriptions nutritionnels a leurs patients.

4.3.4.4 Améliorer la communication entre les aidants et le corps médical

Dans ce contexte sensible de la fin de vie, et sur une question aussi complexe que
I’alimentation, les aidants nous suggerent d’améliorer les pratiques autour de la
communication. En effet, les soignants, conseillers et informateurs aupres des patients et de
leur entourage doivent prendre le temps d’expliquer de maniére objective la situation en
indiquant les bénéfices et les risques des traitements ainsi que leurs modalités. Cependant la
charge ¢émotionnelle a 1’abord de ce théme ne permet pas un dialogue facile ni pour le
médecin généraliste ni pour les aidants. Une formation médicale initiale (les 3 cycles d’études
médicales) et continue plus adaptée dans ce domaine doit étre encouragée. Des séminaires
obligatoires « place et construction de la réflexion éthique dans les situations complexes
concernant les personnes en fin de vie et les limites de la médecine » doivent €tre initiés dans
chaque université¢ de médecine. Enfin, il faut encourager les mises en situation sur les lieux de

stage avec des cas cliniques pour un enseignement pratique.

Ce sont des leviers essentiels pour garantir 1’acces de tous a des soins palliatifs de qualité,

comme le recommande le programme de développement des soins palliatifs 2008-2012 (64).

De plus, afin d’améliorer le dialogue, il serait judicieux de recueillir le souhait des patients
par la rédaction de directives anticipées, comme le souhaite la loi du 22 avril 2005 (22). Cela
faciliterait ainsi les échanges sur la fin de vie et sur le theme de 1’alimentation. L aidant étant
un acteur du projet de soins nutritionnels de son proche, il pourra prendre les décisions avec

plus de recul et moins de subjectivité.
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5. CONCLUSION

Ainsi, notre ¢tude a voulu mettre en évidence les représentations sociales et symboliques des
aidants concernant la nutrition pour montrer les préoccupations et le vécu quotidien de ces
personnes aupres du proche malade soigné a domicile.

De fait, cet aspect des soins apportés aux malades est d’autant plus important que la plupart
des aidants associent 1’alimentation, qu’elle soit naturelle ou artificielle, au maintien de la vie.
Il est alors facile de comprendre que pour eux I’arrét ou I’absence de prise en charge
nutritionnelle génére un sentiment de culpabilit¢ et d’angoisse avec I’impression

d’abandonner leur proche a leur destin funeste.

Nous avons vu que les difficultés rencontrées par les aidants lors de 1’accompagnement
nutritionnel de leur proche malade en soins palliatifs a domicile sont nombreuses. Le déclin
alimentaire, la responsabilité¢ des aidants concernant la médicalisation de 1’alimentation et les
problémes relationnels avec les acteurs de soins sont des facteurs pouvant étre a ’origine
d’une grande vulnérabilité physique et psychologique. Ainsi, le médecin généraliste étant au
coeur de cet accompagnement a domicile joue un rdle essentiel dans la prévention et la
détection des problémes de santé que peut rencontrer ’aidant pour assurer le maintien a

domicile du proche malade.

Nous pensons qu’il est essentiel que le corps médical puisse rassurer les aidants confrontés a
ces situations décisionnelles importantes en favorisant les gestes d’attention et le dialogue.
Nous devons donc impérativement leur signifier que 1’arrét de la nutrition artificielle ne
signifie pas I’arrét des soins. En effet, I’investissement aupres des familles ainsi que le temps
qui leur est accordé¢ se révelent d’un grand soutien pour les accompagnants non

professionnels.

En réalité, les aidants recherchent en priorité dans la relation avec les soignants des qualités
humaines : ils demandent, notamment, au médecin généraliste de savoir expliquer la situation,
de les écouter et de leur apporter un soutien psychologique, instaurant ainsi une relation de
confiance. A l'inverse, un manque de coopération, de dynamisme ou de compétences peuvent
entacher la qualité de la prise en charge au domicile. Afin d’éviter cela, le médecin généraliste

et I'ensemble du corps médical doivent mieux répondre aux besoins précis des aidants.

D’abord, I’aidant étant au cceur du débat autour de I’alimentation, il faut autant que possible
I’éclairer sur les situations et les enjeux pour qu’il puisse juger avec discernement les

décisions a prendre pour son proche. Or, confront¢ a la chronicité de la situation ou a
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I’altération du proche, ’aidant peut formuler une demande ou prendre une décision peu
souhaitable. C’est donc en favorisant une conversation libre et conviviale ainsi qu’une
relation impliquant I’engagement de chacun des acteurs de soins que 1’aidant pourra prendre
conscience de la situation et s’interroger sur le souhaitable et I’irrecevable pour le malade.
Nous pensons que ce type de rencontre entre les différents acteurs du soin a domicile pourrait
permettre a ’aidant de parvenir a un raisonnement éthique dans le but d’aboutir a une prise de

décision réfléchie en faveur d’une option thérapeutique nutritionnelle.

Ensuite, il nous parait souhaitable de signifier aux aidants, en anticipant, la possible
évolutivité de la situation et des changements de projets nutritionnels a venir du patient. C’est
pour cela que nous recommandons vivement aux professionnels de la santé d’inciter le patient

a rédiger ses directives anticipées a ce sujet.

Enfin, nous pensons qu’il faut tout mettre en ceuvre pour résoudre ou soulager les difficultés
auxquelles les aidants font face. Les aidants étant insuffisamment formés et informés, le corps
médical doit développer autour d’eux une véritable politique de communication et de soutien.
Ainsi, nous proposons d’améliorer la diffusion de I’'information et des ressources utiles a
I’aide de moyens de communication fiables. La participation a des groupes de parole, le
recours a des associations d’aide ainsi qu’a des formations sur le théme de 1’alimentation sont
aussi des solutions a apporter aux aidants lorsqu’ils sont en difficulté. Les professionnels de la
santé doivent penser a proposer ces aides et a établir un dialogue de confiance avec les aidants

de maniére systématique et régulicre.

Par notre étude, nous avons donc tent¢ de montrer que les aidants étaient une ressource
précieuse dans le systéme de soin et qu’il était nécessaire de préserver leur rdle. Pour cela, il
est indispensable de considérer leurs attentes et leurs besoins pour rendre les conditions de
prise en charge les plus optimales possible en améliorant la qualité des soins au domicile et en

favorisant le bien étre des aidants et des proches malades.
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6. ANNEXES

ANNEXE 1 : INDICE DE KARNOFSKY

INDICE DE KARNOFSKY

100 % |normal, pas de signe de maladie
Capable de mener une activité normale peut mener une activité normale, symptomes mineurs de la maladie, totalement
90 %
autonome
peut mener une activité normale, mais avec effort, symptomes ou signes
80 % |mineurs,
totalement autonome
peut se prendre en charge, incapable de mener une activité normale, autonome
Incapable de travailler, capable de vivre 70 %

mais a stimuler

nécessite une aide occasionnelle mais peut prendre en charge la plupart des

I’équivalent

chez lui et d’assumer ses besoins personnels, | 60 %
besoins, semi-autonome

une assistance variable est nécessaire 50 % |nécessite une aide suivie et des soins médicaux fréquents, semi-autonome
40 % | handicapé, nécessite une aide et des soins particuliers

Incapable de s’occuper de lui-méme, 30 % | sévérement handicapé, dépendant
20 % | trés malade soutien actif, absence totale d’autonomie

nécessite des soins hospitaliers ou

10 % |moribond, processus fatal progressant rapidement
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ANNEXE 2 : PRESENTATION DE L’ETUDE

Je prépare actuellement une thése en vue de I’obtention du dipldme de Docteur
en Médecine dont 1’objectif est d’analyser et de caractériser les attentes et les
inquiétudes des aidants sur 1’alimentation de leurs proches atteints d’un cancer
en soins palliatifs a domicile.

Je souhaiterais comprendre votre vécu et votre attitude vis-a-vis des différentes
situations nutritionnelles que vous avez eu a gérer au quotidien. Le but est
d’améliorer 1’accompagnement et de trouver des solutions pour pallier les
difficultés auxquelles les aidants sont confrontés.

Si vous lisez ces quelques lignes, c'est que vous €tes aidant et pourriez participer
a cette theése. Voici le déroulement : je réalise des entretiens a votre domicile (ou
ailleurs), lesquels entretiens sont anonymes et enregistrés sur dictaphone pour
étre interprétés dans un second temps. Mon but, je le rappelle, est de connaitre
votre expérience en tant qu’aidant.

Si vous acceptez de participer, il vous faudra le dire a (........ ) qui récuperera
votre numéro de téléphone, je vous appellerai et nous fixerons un rendez-vous.
Si des questions persistent, vous pouvez aussi me joindre au numéro qu'il vous
communiquera.

En vous remerciant d'avance.

Naouel DAOURI
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ANNEXE 3 : FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

Les Représentations et les Expériences des aidants concernant 1’alimentation de
leurs proches en soins palliatifs a domicile.

Je soussigné(e) :
Consens a participer a un entretien enregistré en format audio afin de participer

a la recherche de Naouel Daouri, étudiante en Médecine a la Faculté de
M¢édecine de Nice.

A , le

Signature :

En échange de ce consentement, je soussignée Naouel Daouri m’engage a :

- Garder confidentielles les données brutes de cet enregistrement dans le cadre
d’une Thése en vue de I’obtention du diplome de Docteur en Médecine
Générale.

- Garder confidentiel ce formulaire de consentement.

- Rendre ces entretiens anonymes en modifiant les noms des intervenants de
I’entretien et en supprimant de I’entretien ce qui pourrait permettre de vous
identifier (noms, adresses etc.).

A , le

Signature :

Si vous le désirez une synthése de mes résultats vous sera communiquée
ultérieurement.
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ANNEXE 4 : GUIDE D’ENTRETIEN QUALITATIF

1. Quelle a été I’histoire de la maladie de votre proche ?
Comment avez-vous vécu son hospitalisation a domicile ?

Relance : Par quelle maladie était-il touché ? Comment cela s’est-il déroulé ?
2. Quelles sont vos représentations de I’alimentation ?

3. Au début, comment cela s’est —il passé€ concernant son alimentation ? Quelles
sont vos expériences a ce sujet ?

Relance : Quels ont été les signes qui vous ont alertés concernant le déclin
alimentaire de votre proche ? Comment avez vous vécu le fait qu’il mange
moins ou arréte de manger ?

4. Quelle a été I’évolution de sa prise en charge nutritionnelle ?

Relance : Dans votre cas, a quel moment, pourquoi et par qui ont été prise les
décisions sur les changements /arrét ou abstention de prise en charge
nutritionnelle de votre proche ?

5. Quelles inquiétudes et attentes avez vous eu face a I’alimentation de votre
proche ?

6. Comment avez vous fait pour surmonter les difficultés éventuelles que vous
avez rencontrées concernant 1’alimentation ?

7. Quelles aides et quels conseils avez-vous obtenu ?
Par quelles personnes ? (Professionnels de la santé, entourage...)

8. Tout au long de cet accompagnement a domicile, quel était le role des
soignants (Médecin traitant, infirmiers, HAD...) concernant I’alimentation de
votre proche ?

Quel était votre role et comment avez vous vécu ce role d’aidant par rapport a
son alimentation ?

10. A ce sujet, quelle était votre relation avec les soignants ? Et avec le Médecin
généraliste ?

11. D’aprés vous, en tant qu’aidant, qu’est ce qui aurait pu vous aider dans la
prise en charge nutritionnelle de votre proche a domicile ?

Relance : Quelles seraient vos suggestions pour aider les aidants a améliorer
I’accompagnement nutritionnel de leurs proches a domicile ?
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Caractéristiques des aidants :

-Age de I’aidant et du patient :

-Sexe de 1’aidant :

-Pays d’origine :

-Profession :

-Lien de parenté :

-Zone géographique : rural/semi-rural/urbain.
-Type d’habitation du patient :

-Nombre de personnes dans 1’habitation :

-Piece médicalisée :
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ANNEXE S : ECHELLE DE ZARIT

Le questionnaire suivant présente une liste d'affirmations caractérisant I'état habituel des gens qui ont
la charge quotidienne de quelqu'un d'autre.

La grille permet une évaluation de cette charge pouvant aller de léger 2 modéré jusqu'a sévére.
Aprés chaque affirmation, I'aidant indique s’il ressent cet état :

0 = jamais

1 = rarement

2 = parfois

3 = assez souvent

4 = presque tout le temps

Jamais |Rarement|Quelques| Assez | Presque
A quelle fréquence vous arrive-t-il de... fois souvent | toujours
0 1 2 3 4

1. Sentir que votre parent vous demande plus d'aide qu'il n'en a
besoin ?

2. Sentir que le temps consacré 3 votre parent ne vous en laisse pas
as5ez pour vous?

3. Vous sentir tiraillé entre les besoins a votre parent et vos autres
responsabilités familiales ou professionnelles?

4. Vous sentir embarrassé par le(s) comportement(s) de votre
parent?

5.  Vous sentir en coléere quand vous étes en présence de votre parent
?

6.  Sentir que votre parent nuit 4 vos relations avec d'autres membres
de la famille ?

7. Avoir peur de ce que |'avenir réserve a votre parent ?

8.  Sentir que votre parent est dépendant de vous?

9. Vous sentir tendu en présence de votre parent?

10. Sentir que votre santé s'est détériorée a cause de votre implication
auprés de votre parent?

11. Sentir que vous n'avez pas autant d'Intimité que vous almeriez 3
cause de votre parent?

12. Sentir que votre vie sociale s’est détériorée du fait que vous prenez
soin de votre parent?

13. Vous sentir mal 2 "aise de recevoir des amis a cause de votre
parent?

14. Sentir que votre parent semble s"attendre a ce que vous preniez
soin de lui comme si vous étiez |a seule personne sur qui il puisse
compter?

15. Sentir que vous n'avez pas assez d’argent pour prendre soin de
votre parent encore longtemps compte tenu de vos dépenses?

16. Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre
parent encore bien longtemps?

17. Sentir que vous avez perdu le contréle de votre vie depuis la
maladie de votre parent?

18. Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent a quelqu’un
dautre?

19. Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent?

20. Sentir quevous devriez en faire plus pour vctre parent?

21. Sentir quevous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent?

22. Enfin de compte, vous arrive-t-il de sentir gJe les soins a votre
parent sont une charge, un fardeau?

Sous-totaux
TOTAL
(addition de chaque sous-total,
areporter en page 4|
Résultats :

Score < 20 : ‘fardeau” léger

21 < score <40 : “fardeau” léger a modéré
41 < score < 30 : “fardeau” modéré a sévere
61 < score < 38 : “fardeau” sévere
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Résumé : « Représentations et expériences des aidants concernant ’alimentation de leur

proche atteint d’ un cancer en soins palliatifs a domicile. »

Introduction : En France, actuellement, les aidants sont 8,3 millions. Dans le contexte de la fin
de vie, ils jouent un role essentiel car de plus en plus de patients désirent vivre leurs derniers
moments chez eux. Ainsi, ils prennent soin du proche malade en assurant de nombreuses
taches. Cependant, les difficultés qu'ils affrontent au quotidien sont mal prises en

considération. Une de leurs principales préoccupations est 1’alimentation.

Objectif: Le but de notre étude était d'exposer les représentations et les expériences des
aidants face a I’alimentation de leur proche. L’objectif secondaire était de déterminer les
difficultés rencontrées afin de proposer des pistes pour améliorer la prise en charge globale et

nutritionnelle quotidienne.

Méthode : Nous avons mené une étude qualitative, par entretiens semi dirigés aupres de onze

aidants du Var, des Alpes-Maritimes et de Moselle entre juin et octobre 2016.

Résultats : Notre étude a permis de percevoir les représentations symboliques, sociales et
culturelles des aidants concernant 1’alimentation en soins palliatifs. Pour eux, en plus de
répondre a un besoin physiologique, 1’alimentation revét d'autres significations. Les aidants
lui attribuent un pouvoir de croissance et de vie, mais également une image sociale (le plaisir
de manger, de partager les repas dans la convivialité). L’acte nourricier est per¢u comme un
devoir moral, une maniére de prendre soin de I’autre. Avec le temps, I’aidant est confronté au
déclin alimentaire de son proche. Il se retrouve alors au cceur des difficultés concernant
I’alimentation dans ce contexte éprouvant et méconnu de la fin de vie. Ainsi, les décisions
concernant la médicalisation de 1’alimentation sont complexes et difficiles : I’implication
affective et les différentes opinions au sujet des suppléances nutritionnelles influencent les
choix des aidants. Si certains semblent rassurés par la mise en place de la nutrition artificielle,
d'autres sont inquiets et y sont réticents. Le manque de soutien adapté, de connaissance et de
dialogue avec 1'équipe soignante, sont des écueils qu'il faut pallier, grace, notamment, aux

améliorations proposées par les aidants.

Conclusion :

Les aidants sont, dans le systéme de soin, une ressource précieuse. Il est donc urgent de
développer un soutien aux aidants (amélioration de I’accés aux informations, diffusion des
ressources utiles par des moyens de communication fiables).

Mots-clés : aidants, soins palliatifs, fin de vie, alimentation, dénutrition.
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