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Introduction :

Les missions d'une unité  de soins  de longue durée (USLD) sont  actuellement  définies en
France par l’arrêté du 12 mai 2006 relatif  au référentiel  destiné à la réalisation de coupes
transversales dans les unités de soins de longue durée. Les USLD « accueillent et prennent en
charge des personnes présentant une pathologie organique chronique ou une polypathologie,
soit active au long cours, soit susceptible d’épisodes répétés de décompensation, et pouvant
entraîner  ou  aggraver  une  perte  d’autonomie.  Les  situations  cliniques  susmentionnées
requièrent un suivi médical rapproché, des actes médicaux itératifs, une permanence médicale,
une  présence  infirmière  continue  et  l’accès  à  un  plateau  technique  minimum.  Les  USLD
prennent en charge des patients qui ont des besoins de soins et  d’accompagnement soit  à
l’issue d’un séjour dans un établissement de santé ou dans un établissement médico-social,
soit directement du domicile ». 

Peu d'études se concentrent sur les conditions de fin de vie en USLD. Comparativement, les
soins palliatifs en établissement d'hébergement pour personnes âgées dépendantes (EHPAD)
et les études portant sur ce sujet, se sont considérablement développés : le nombre de résidents
en EHPAD bénéficiant de soins palliatifs aux Etats-Unis a plus que triplé entre 1996 et 2004,
passant de 13 000 à 41 000. L'usage des soins palliatifs en EHPAD a prouvé l'amélioration de
la qualité des soins fournis en fin de vie et leurs bénéfices, comme la réduction du nombre
d'hospitalisation notamment dans les 30 derniers jours de vie et l'amélioration de la gestion de
la douleur. Le développement des soins palliatifs en EHPAD a aussi montré des effets positifs
sur les résidents d'EHPAD n'étant pas considérés en fin de vie [1].

En  2006,  la  Cour  des  comptes  explique  que  « les  personnes  âgées  nécessitant  des  soins
palliatifs qui ne sont pas en mesure de rentrer à leur domicile sont orientées successivement
vers les unités de moyen séjour, puis vers des unités de soins de longue durée, et se retrouvent
dans des structures de moins en moins bien dotées alors que leur état se dégrade. Les moyens
et  équipements  des  services de moyen et  long séjours  sont  en effet  souvent  sensiblement
inférieurs à ceux d’un service de court séjour et très en dessous des normes minimales de prise
en charge en soins palliatifs » [2]. La loi  de financement de la sécurité sociale pour 2006
modifiée  concernant  les  unités  de  soins  de  longue durée stipule  que  « les  soins  palliatifs
doivent être mis en œuvre dans les USLD pour répondre aux besoins des personnes âgées.
(…) Il est donc nécessaire que les USLD disposent de lits identifiés de soins palliatifs (LISP)
» [3]. La mesure 3 du programme national de développement des soins palliatifs 2008-2012
invite  à  « développer  la  culture  palliative  dans  les  unités  de  soins  de  longue durée  », et
augmenter le nombre de LISP - l'offre de soins palliatifs étant très majoritairement structurée
autour de ces LISP [4]. 

Pour le rapport sur l’état des lieux du dispositif de soins palliatifs au niveau national de 2009
en France, sur 69 603 résidents en USLD, 1,3 % relevait de la codification M1 « mourants
lucides, soins palliatifs », soit 904 personnes [5]. Mais,  nous pouvons penser que plus de
patients  sont  concernés  par  les  soins  palliatifs,  si  l'on  considère  que  les  soins  palliatifs
commencent dès qu'une décision de limitation ou d'arrêt des thérapeutiques actives est prise,
et ne se réduisent pas seulement à la phase terminale d'une maladie, quelques jours avant le
décès de la personne. 

La Cour des comptes considère que « les systèmes d’information concernant les unités de
soins de longue durée (...) n’apportent guère d’éléments sur les conditions de fin de vie, alors
que  presque  toutes  les  personnes  prises  en  charge  en  USLD  sont  concernées »  [6].
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L'Inspection  générale  des  affaires  sociales  (IGAS)  rappelle  qu'aucune  analyse  nationale
exhaustive de la population accueillie n'a été effectuée entre 2011 et 2016 [7].

Ainsi, la question de la qualité des soins palliatifs en unité de soins de longue durée mérite
d’être étudiée. Nous nous proposons de le faire à partir d’une enquête portant sur les décès
survenus  pendant  un  mois  (30  jours)  auprès  des  USLD  du  Grand  Ouest  de  la  France
(Bretagne, Centre et Pays de Loire, selon les appellations de ces régions en 2015).
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Matériel et méthode :

La population étudiée par notre étude est la personne de confiance ou le membre de la famille
reconnu  comme  référent  pour  un  échantillon  de  patients  décédés  en  USLD  dans
le Grand Ouest entre le 15 Octobre et le 15 Novembre 2015.

En  2011,  une  revue  systématique  comparant  les  échelles  de  qualité  des  soins  palliatifs
dispensés en USLD montre que l'échelle la plus adéquate est l'échelle Family Perception of
Care Scale (FPCS) [8,9], traduite en français par échelle de perception des familles à l'égard
des soins en fin de vie.

L'échelle FPCS (nous conservons l'acronyme initial), est un auto-questionnaire de 27 items,
évaluant la satisfaction de la personne quant aux soins prodigués à un proche décédé en USLD
dans ses 4 dernières semaines de vie. Le membre de la famille répond à 25 items via une
échelle de 7 propositions de Likert allant de « très en désaccord » à « très en accord ». Ces
questions sont regroupées sous 4 thèmes : satisfaction des soins prodigués au proche, support
à la famille, communication et qualité de la chambre. Le 26ème item demande au membre de
la famille d'indiquer dans l'ordre décroissant les 3 questions abordées qu'il a considérées les
plus importantes pour l'excellence des soins en fin de vie. Le 27ème item, d'aspect qualitatif,
invite la personne à rédiger un commentaire libre sur des aspects importants de son expérience
qui n'auraient pas été abordés. Un score global allant de 25 points minimum – évaluation
négative – à 175 points – évaluation fortement positive – ainsi que 4 scores par sous-échelles -
soins prodigués (11-77), support à la famille (6-42), communication (6-42), chambre (2-14) -
sont obtenus. Le genre, le lien avec le proche (enfant, neveu, nièce, ami(e), etc) et l'âge de la
personne interrogée sont recueillis.

Sur  572  USLD  en  France,  101  USLD  se  situent  dans  le  Grand  Ouest  en  2015  [9].
Soixante-dix médecins responsables d'USLD du Grand Ouest ont été contactés par téléphone
et sollicités pour participer à cette étude afin de recueillir des informations sur leur unité, le
nombre de patients décédés entre le 15 Octobre et le 15 Novembre 2015 et des précisions
d'éventuelles limitations et arrêts des thérapeutiques actives. Il n’a pas été possible d’obtenir
les coordonnées téléphoniques des médecins des 31 autres USLD malgré plusieurs tentatives
d’appel à l’accueil ou prise de contact par mail.  Quinze établissements publics de santé ont
accepté. Trois ont été écartés en l'absence de décès sur cette période. Huit USLD de Bretagne
et 4 USLD du Pays de la Loire ont donc participé à cette étude. Elles sont toutes dirigées par
un médecin gériatre. Parmi eux, 4 (33,3%) bénéficient d'une formation diplômante en soins
palliatifs. Le nombre moyen de lits dans l'unité est de 57,7, allant de 28 à 162 selon le centre.
La moitié de ces USLD déclarent avoir une majorité de chambre accueillant un seul résident.
Aucun  LISP n'est  recensé  dans  ces  USLD.  Les  ressources  en  psychologue  sont  de  0,1
équivalent  temps-plein (ETP) en moyenne.  9  USLD (75%) déclarent  qu'une formation du
personnel soignant a été organisée en 2015. 11 USLD (91,6%) ont accès à une équipe mobile
et  d'accompagnement  en  soins  palliatifs  (EMASP).  Enfin,  7  services  (58,3%)  déclarent
rencontrer des difficultés pour l'accompagnement de la fin de vie de ses patients.

Afin de s’assurer de la  motivation des médecins à la participation de l’étude, un entretien
téléphonique  avait  lieu  de  façon  informelle  et  sans  guide  précis  entre  l’enquêteur  et  les
médecins des USLD où a eu lieu l’enquête.
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Le critère d’inclusion est une situation de fin de vie aboutissant au décès d'un patient entre le
15 Octobre et le 15 Novembre 2015 dans une USLD du Grand Ouest. En cas de contexte
émotionnel  rendant  complexe  le  recueil  du  consentement,  il  est  proposé  aux  équipes
soignantes la possibilité de non-inclusion de certaines familles. Durant cette période, 37 décès
de patients hospitalisés dans l'une des 12 unités ont été recensés par les médecins de l'unité.
Dans cette étude, toutes les familles ont été incluses.

Un  courrier  comprenant  une  lettre  de  condoléance,  une  fiche  d'information  et
de non-opposition,  et  le questionnaire FPCS est  adressé à la personne de confiance ou au
membre de la famille reconnu comme référent pour le patient. Il est laissé une période de 3
mois entre la date du décès et la date de l'envoi du questionnaire pour respecter la période de
deuil précoce. En cas de non-réponse, 2 courriers de relance à 1 mois d'intervalle sont adressés
à la personne.

L'analyse  statistique  de  l'échelle  FPCS  comprend  la  réalisation  de  moyennes,  médianes,
écarts-types du score global et des sous-échelles. En l'absence de réponse à l'un des items, il a
été  décidé d'imputer  à la  donnée manquante la  valeur  4,  soit  une réponse « neutre » à  la
question, considérant que le répondant ne s'est pas senti concerné par la question.

Cette  étude  a  reçu  l'accord  du  Comité  d'Ethique  du  CHU  de  Rennes  sous  le  numéro
de référence 16-03, en date du 16/02/2016 pour sa réalisation.
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Résultats :

Entre le 15 Octobre et le 15 Novembre 2015, 37 décès de patients hospitalisés dans ces unités
ont été recensés par les médecins des unités. Sur les 37 familles contactées, 20 (54%) ont
répondu. 17 (46%) ont accepté de répondre à ce questionnaire dès le premier envoi. 3 (8%)
ont refusé de répondre à ce questionnaire dès le premier envoi. 17 (46%) familles n'ont pas
répondu à ce questionnaire malgré 2 courriers de relance. Le flow chart (figure 1) reprend les
grandes phases de l'étude.

La moyenne (± écart-type) du score global est 145,0 (± 25,1). Les moyennes (± écart-type) des
4 sous-échelles sont à 63,0 (± 13,4) pour la qualité des soins prodigués, 33,6 (± 6,0) pour le
support à la famille, 36,8 (± 5,8) pour la communication, et 11,6 (± 2,3) pour la qualité de la
chambre. Les 3 questions jugées les plus importantes pour l'excellence des soins en fin de vie
sont l'item 14 (retrouvée dans 28,6% des cas) « La douleur de mon proche a été soulagée dans
la mesure du possible », l'item 5 (11,9%) « Le personnel a été attentif aux besoins de mon
proche », l'item 16 (6,3%) « Le personnel m'a informé lorsqu'il pensait que la mort de mon
proche était imminente » à égalité avec l'item 2 (6,3%) « Le personnel a traité mon proche
avec dignité ».

Parmi les 26 questions quantitatives, la moitié n' a pas eu de réponse au moins 1 fois. Un seul
membre de famille n'a pas répondu à plus de 3 questions. Il n' y a pas eu plus de 3 absences de
réponses par question.

Quatre questions ont obtenu la même meilleure moyenne à 6,2. Ce sont la question 1 « Le
personnel a été aimable envers moi » (6,2 ± 1,0), la question 8 « Le personnel m'a parlé de
manière compréhensible » (6,2 ± 0,9), la question 9 « Le personnel m'a décrit ce à quoi on
pouvait s'attendre, alors que mon proche s'approchait de la mort » (6,2 ± 1,3), et la question 22
« Les  services  de  l'aumônier  ont  été  disponibles  pour  mon  proche » (6,2  ±  1,1).  Aucune
donnée manquante n'est répertoriée pour ces questions. Les 3 questions qui ont obtenu les
moyennes les plus basses sont la question 18 « Le personnel m'a fait sentir bienvenu(e) à
demeurer au chevet de mon proche » (4,8 ± 2,1 dont 1 donnée manquante), la question 11 « Le
personnel m'a impliqué dans la planification des soins prodigués à mon proche » (5,1 ± 1,7,
dont 3 données manquantes) et la question 23 « Le personnel a respecté les croyances de notre
famille » (5,2 ± 1,7 dont 3 données manquantes).

Concernant les patients décédés, le décès a été attendu dans 100% des cas. Une décision de
limitation ou d'arrêt des thérapeutiques actives (LATA) a été prise pour 22 patients (59,5%) et
décrites dans le dossier médical pour 17 d'entre eux (77,3%). Des directives anticipées n'ont
été  rédigées  que par  1  seul  patient  (2,7%).  L'avis  de la  personne de confiance en cas  de
décision de LATA n'a été recueilli que pour 11 patients (29,7%). Le passage de l'EMASP n'a
été sollicité que pour 3 situations (8,1%). A posteriori, dans 4 situations (10,8%), son passage
aurait été jugé utile ou nécessaire par le médecin s'occupant du patient.

L'âge moyen (± écart-type)  des personnes répondant au questionnaire est 67,4 ans  ± 9,4. Il
s'agit d'une grande majorité de femmes (80%) et plus précisément de la fille du patient (40%)
ou de l'épouse du patient (26,7%). 

Toutes les questions quantitatives ont une majorité de réponses positives, cotées de 5 à 7,
c'est-à-dire  allant  de  « modérément  en  accord » à  « très  en  accord ».  Parmi  les  questions
quantitatives, 25 (96,1%) ont 70% et plus de réponses positives cotées de 5 à 7. 
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Figure 1. Flow chart de l'étude
USLD : unité de soins de longue durée

17 réponses positives 3 refus de participation

101 USLD

20 réponses de familles

17 absences de réponse malgré 2 relances

70 USLD contactées

3 USLD exclues en l'absence de décès15 USLD intégrées

37 familles contactées

37 décès sur 632 résidents 0 exclu
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1. Le personnel a été aimable envers moi. 6.2 ± 1 1 (5.9%) 0 (0%) 16 (94.1%)
2. Le personnel a traité mon proche avec dignité. 5.9 ± 1.5 2 (11.8%) 0 (0%) 15 (88.2%)
3. Le personnel a pris le temps nécessaire avec mon proche. 5.9 ± 1.3 1 (5.9%) 1 (5.9%) 15 (88.2%)
4. Le personnel a réconforté mon proche. 5.9 ± 1.2 1 (5.9%) 2 (11.8%) 14 (82.4%)
5. Le personnel a été attentif aux besoins de mon proche. 5.8 ± 1.6 2 (11.8%) 0 (0%) 15 (88.2%)

6.1 ± 1.3 2 (11.8%) 0 (0%) 15 (88.2%)

6.1 ± 1.2 1 (5.9%) 1 (5.9%) 15 (88.2%)

8. Le personnel m'a parlé d'une manière compréhensible. 6.2 ± 0.9 0 (0%) 1 (5.9%) 16 (94.1%)

6.2 ± 1.3 1 (5.9%) 0 (0%) 16 (94.1%)

5.6 ± 1.6 1 (5.9%) 3 (17.6%) 13 (76.5%)

5.1 ± 1.7 2 (11.8%) 3 (17.6%) 12 (70.6%)

5.6 ± 1.4 1 (5.9%) 3 (17.6%) 13 (76.5%)

5.6 ± 1.2 1 (5.9%) 3 (17.6%) 13 (76.5%)

5.9 ± 1.8 2 (11.8%) 0 (0%) 15 (88.2%)

5.8 ± 1.3 1 (5.9%) 1 (5.9%) 15 (88.2%)

5.9 ± 1.5 1 (5.9%) 0 (0%) 16 (94.1%)

6.1 ± 1.6 1 (5.9%) 1 (5.9%) 15 (88.2%)

4.8 ± 2.1 3 (17.6%) 4 (23.5%) 10 (58.8%)

19. Mon proche a été placé sur l'étage/l'unité approprié(e). 5.5 ± 1.8 2 (11.8%) 3 (17.6%) 12 (70.6%)
20. La chambre de mon proche permettait l'intimité. 6.1 ± 1.2 1 (5.9%) 1 (5.9%) 15 (88.2%)

5.8 ± 1.3 0 (0%) 5 (29.4%) 12 (70.6%)

22. Le personnel a respecté les croyances de notre famille. 6.2 ± 1.1 0 (0%) 3 (17.6%) 14 (82.4%)
23. Il y avait quelqu'un à qui mon proche pouvait parler. 5.2 ± 1.7 2 (11.8%) 4 (23.5%) 11 (64.7%)

5.3 ± 1.5 2 (11.8%) 3 (17.6%) 12 (70.6%)

5.9 ± 1.6 2 (11.8%) 0 (0%) 15 (88.2%)

Moyenne
(± écart-type)

Désaccord
n (%)

Neutre
n (%)

Accord
n (%)

6. Le personnel m'a régulièrement tenu informé de l'évolution
De l'état de santé de mon proche.
7. Le personnel m'a régulièrement informé au sujet de
Ce que je tenais à savoir.

9. Le personnel m'a décrit ce à quoi on pouvait s'attendre,
Alors que mon proche s'approchait de la mort.
10. Le personnel m'a renseigné sur les différents niveaux d'intervention
 Médicale possibles, alors que l'état de mon proche se détériorait.
11. Le personnel m'a impliqué dans la planification
Des soins prodigués à mon proche.
12. Il y avait un plan de soins établi spécialement
Pour répondre aux besoins de mon proche.
13. Le personnel a rapidement mis en œuvre
Les décisions prises concernant les soins à mon proche.
14. La douleur de mon proche a été soulagée
Dans la mesure du possible.

15. D'autres symptômes ont été soulagés lorsqu'il était
Possible de le faire, tels que : difficulté respiratoire,
toux, œdème et faiblesse.
16. Le personnel m'a informé lorsqu'il pensait que la mort
De mon proche était imminente.
17. Le personnel m'a fait sentir bienvenu(e) à demeurer
Au chevet de mon proche.
18. Le personnel m'a aidé à m'impliquer dans les soins
De mon proche.

21. Les services de l’aumônier ont été disponibles
Pour mon proche.

24. Il y avait suffisamment de personnel pour répondre
À mes préoccupations.
25. Dans l'ensemble, je suis satisfait(e) des soins
de fin de vie prodigués à mon proche.
Tableau 1 : Résultats par question en imputant les données manquantes du questionnaire par la valeur 4 (Neutre)
Paramètres qualitatifs : Effectif (%)
Paramètres quantitatifs : Moyenne ± écart-type
Sous-échelle soins prodigués au proche : 2, 3, 4, 5, 12, 13, 14, 15, 23, 24, 25
Sous-échelle support à la famille : 10, 11, 17, 18, 21, 22
Sous-échelle communication : 1, 6, 7, 8, 9, 16
Sous-échelle chambre : 19, 20
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Moyenne
Score global 145 25,1
Score soins prodigués au proche 63 13,4
Score support à la famille 33,6 6
Score communication 33,6 5,8
Score chambre 11,6 2,3

Ecart-type

Tableau 2. Score global et scores par sous-échelles de l'échelle Family Perception of Care Scale (n=17)
Paramètres quantitatifs : Moyenne ± écart-type
Sous-échelle soins prodigués au proche : 2, 3, 4, 5, 12, 13, 14, 15, 23, 24, 25
Sous-échelle support à la famille : 10, 11, 17, 18, 21, 22
Sous-échelle communication : 1, 6, 7, 8, 9, 16
Sous-échelle chambre : 19, 20



18

n (%)
14. La douleur de mon proche a été soulagée dans la mesure du possible 12 (28,6%)
  5. Le personnel a été attentif aux besoins de mon proche 5 (11,9%)
  2. Le personne a traité mon proche avec dignité 3 (6,3%)
16. Le personnel m'a informé lorsqu'il pensait que la mort de mon proche était imminente 3 (6,3%)
Tableau 3. Questions prioritaires pour famille concernant l'excellence des soins en fin de vie
Paramètres qualitatifs : effectif (%)
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Oui 37 (100.0%) 22 (59.5%) 1 (2.7%) 11 (29.7%) 17 (45.9%) 3 (8.1%) 4 (10.8%)
Non 0 (0%) 15 (40.5%) 36 (97.3%) 26 (70.3%) 20 (54.1%) 34 (91.9%) 33 (89.2%)

Décès
attendu

Décision de
LATA

DA
rédigées

Avis de
la PC

Description de
 LATA

Passage de
l'EMASP

Utilité ou nécessité
d'une EMASP

Tableau 4. Description des limitation et arrêt des thérapeutiques actives
LATA : limitation et arrêt des thérapeutiques actives
DA : Directives anticipées
PC : Personne de confiance
EMASP : Equipe mobile d'accompagnement et de soins palliatifs
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n (%)
Genre (féminin) 12 (80%)
Lien avec le proche

Fille 6 (40,0%)
Fils 2 (13,3%)
Epouse 4 (26,7%)
Autres 5 (33,3%)

Tableau 5. Caractéristiques du membre de la famille
Paramètres qualitatifs : effectif (%)
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Les  médecins  des  USLD  où  les  patients  sont  décédés  ont  spontanément  rapporté  dans
l’entretien motivationnel des difficultés de différents ordres :  manque de temps, de matériel
comme des seringues-électriques, des diffuseurs d'odeur, des chaînes Hi-fi, des téléviseurs,
cafetières ou bouilloires pour les familles, de temps psychologue pour accompagner le patient,
la famille et l'équipe soignante en cas de fins de vie ou décès complexes ou rapprochés, de lits
identifiés de soins palliatifs, de chambres seules, et enfin un manque de formation en soins
palliatifs des équipes.
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Discussion : 
Cette étude souligne la très bonne évaluation globale et par sous-échelles de la famille au
regard des soins palliatifs prodigués à leur proche en USLD dans le Grand Ouest en 2015. Si
l'étude de Vohra et coll. s'est intéressée aux soins palliatifs réalisés en EHPAD et USLD, notre
étude s’intéresse uniquement aux USLD [8].

Les résultats de notre étude sont en accord avec ceux obtenus dans l'étude de Vohra et coll.
avec un score global de 141 (± 25,75), un score de sous-échelle liée à la qualité des soins de
61,69  (±  12,75),  au  support  à  la  famille  de  33,27  (±  6,82),  à  la  communication  de
34,84 (± 6,82), et à la qualité de la chambre de 11,26 (± 2,76). Les 3 questions jugées les plus
importantes  pour  l'excellence  des  soins  en  fin  de  vie  sont  dans  l'étude  de  Vohra  et  coll.
l'item 14 (retrouvée dans 16% des cas) « La douleur de mon proche a été soulagée dans la
mesure du possible », l'item 2 (9%) « Le personnel  a traité  mon proche avec dignité », et
l'item 5 (8%) « Le personnel a été attentif aux besoins de mon proche ». L'item 16 (6%) « Le
personnel m'a informé lorsqu'il pensait que la mort de mon proche était imminente » est alors
en 4ème position des questions jugées les plus importantes pour l'excellence des soins en fin
de vie. 

Cependant, les très bonnes moyennes obtenues pour le score global et par sous-échelles sont
en inadéquation avec le sentiment de difficultés rencontrées dans l'accompagnement de la fin
de vie par la moitié des praticiens interrogés.

Leurs propos semblent confirmer une partie des informations recueillies dans le rapport de
l'Inspection  générale  des  affaires  sociales  de  2016  au  sujet  des  USLD :  les  locaux  de
nombreuses USLD sont vétustes avec une proportion forte de chambres doubles - ce que nous
n'avons pas retrouvé dans notre échantillon - et peu de douches dans le même service. Ce qui
paraît aggraver des situations médicales déjà complexes, avec des patients possiblement « plus
lourds depuis 2011, tant au niveau de la perte d'autonomie que des soins requis ».  Concernant
plus spécifiquement les soins palliatifs, le rapport conclut que les LISP ne sont parfois pas
identifiables. Leur existence ne donnant pas lieu à des moyens financiers supplémentaires,
ce dispositif  apparaît  perfectible.  Dans  notre  étude,  les  USLD  participantes  ne  sont  pas
pourvues de LISP. L'IGAS souligne enfin la nécessité d'un renforcement des moyens pour la
réalisation  des  soins  palliatifs  les  plus  lourds,  associé  à  la  réalisation  systématisée  de
conventions entre ULSD et unités de soins palliatifs afin de permettre, le cas échéant,  un
transfert et une prise en charge rapide dans les unités spécialisées [7].

Alors que le décès est attendu dans 100% des cas, une décision de limitation et  arrêt des
thérapeutiques n'est prise que dans 59,5% des cas, ce qui ne semble pas aller dans le sens de la
perception d'une fin de vie attendue par le médecin et l'équipe soignante. Si la LATA semble
bien inscrite dans le dossier médical une fois prise, des progrès semblent à réaliser concernant
la proposition de rédaction de directives anticipées et le recueil de l'avis de la personne de
confiance systématique.

Le recours à une EMASP pour les patients en fin de vie reste dans cette étude très minoritaire.
Nous pouvons alors nous demander s'il  s'agit  d'une progression de l'ensemble des équipes
soignantes  dans  la  réalisation  de  soins  palliatifs  en  USLD ne  nécessitant  pas  un  avis  de
l'EMASP pour la  majorité  des  situations  cliniques,  ce d'autant  plus  le  score global  et  par
sous-échelles  est  dans  cette  étude  est  très  positif,  et  que  75% des  USLD déclarent  avoir
bénéficié d'une formation en soins palliatifs en 2015, ou à l'inverse d'une sous-utilisation de
l'EMASP dans l'attente de l'obtention d'une formation diplômante en soins palliatifs à priori



23

nécessaire pour l'ensemble des praticiens d'USLD. 

Concernant  les  membres  de  la  famille,  une  majorité  (80%)  de  femme  a  répondu  à  ce
questionnaire.  Les  enfants  (53,3%)  et  plus  particulièrement  la  fille  du  patient  (40%)  ou
l'épouse du patient (26,7%) ont principalement répondu,  ce qui est en accord avec l'étude de
Vohra et coll., dans laquelle les réponses concernent une femme dans 71% des cas, un enfant
dans 73% des cas et l'épouse du patient dans 13% des cas. Le peu de réponse d'hommes peut
laisser une interrogation quant à la valeur des résultats obtenus. Il n'est pas certain que la
perception des soins prodigués à un proche en fin de vie soit la même entre les 2 sexes.

Notre  étude  a  plusieurs  faiblesses :  La première  est  l'impossibilité  d'avoir  accès  à  l'étude
interne  menée  par  l'Hôpital  Saint  Anne  des  anciens  combattants  du  Canada  à  Montréal,
validant la traduction de cette échelle de l'anglais au français. La deuxième réside dans les
québécismes de certaines traductions comme « se sentir bienvenu(e) à demeurer au chevet de
mon proche », ou « La chambre de mon proche permettait l'intimité ». Par ailleurs la question
« Les  services  de  l'aumônier  ont  été  disponibles  pour  mon  proche » et  la  question  « Le
personnel a respecté les croyances de notre famille » ne semblent pas s'adresser aux personnes
qui  n'ont  aucun  besoin  de  nature  religieuse  à  la  fin  de  la  vie  mais  qui  pourraient  avoir
cependant des besoins spirituels pour lesquels un service d’aumônerie ne serait peut-être pas
adapté. Enfin, une étude exhaustive des 101 USLD aurait été souhaitable afin d'obtenir des
résultats au plus proche de la réalité.

Dans notre étude, aucune famille n'a été exclue pour contexte émotionnel difficile selon les
médecins  des  unités.  Il  aurait  été  souhaitable d’avoir  un  recensement  indépendant  des
interrogés.  Vohra et  coll.  [8] décrit déjà un risque d'effet  filtrant des réponses positives et
négatives en cas d'exclusion de ces familles qui aurait pu modifier les résultats, et d'omission
de certaines réponses insatisfaisantes quant aux soins réalisés en fin de vie.

Cette  étude  montre  le  caractère  peu  discriminant  des  réponses  obtenues  via  un  effet  de
plafonnement : 96,1% des questions ont 70% et plus de réponses positives cotées de 5 à 7. Il
paraît difficile de mettre en exergue les points importants de qualité des soins à améliorer dans
ces  conditions.  Ceci  est  renforcé  par  un  sentiment  de  polarisation  des  réponses  soit  très
positives soit très négatives, visible sur plusieurs questionnaires. Pour de futures études, cette
seule échelle ne paraît pas donc suffisante pour évaluer pleinement les besoins des patients en
fin de vie hospitalisés en USLD.

Par ailleurs, nous pouvons nous demander si la très bonne évaluation des soins palliatifs en
USLD dans le Grand Ouest par les familles interrogées ne risque pas de donner le sentiment
qu'aucune  difficulté  n'est  rencontrée  pour  son  exercice  alors  que  la  moitié  des  praticiens
interrogés déclarent rencontrer des difficultés pour la réalisation des soins palliatifs dans leur
unité.

Les  points  positifs  de  cette  étude  sont  la  réalisation  d'une  étude  sur  la  qualité  des  soins
palliatifs en USLD, sujet peu traité dans la littérature permettant de faire un état des lieux des
pratiques actuelles. Elle s'inscrit dans les objectifs de la mesure N°5 du plan national Soins
palliatifs  2015-2018  :  « Former  d'avantage  les  professionnels  de  santé  particulièrement
concernés par la fin de vie » [11]. Des formations des équipes soignantes notamment vis-à-vis
des soins au patient et de support à la famille seront sans doute nécessaires pour améliorer ces
résultats.  La  nouvelle  réalisation  de  cette  échelle  à  distance  de  formations  permettrait
d'évaluer son efficacité [12].
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Conclusion :

Cette étude transversale réalisée en 2015 met en avant la très bonne évaluation par la famille
des  soins  palliatifs  dispensés  à  leur  proche  en  USLD dans  le  Grand  Ouest  en  2015.  En
contraste,  des  difficultés  pour  leur  réalisation  rapportées  par  les  praticiens  hospitaliers
méritent d’être  étudiées  avec  une  méthodologie  appropriée,  probablement  qualitative.
Le probable  effet  de  polarisation  des  réponses  rend l'analyse  des  besoins  dans  les  2  sens
difficiles, ce qui peut laisser le doute sur le seul choix de cette échelle en USLD dans le futur.
Au moment où la société porte un regard sur la fin de vie en institution au travers de plans
nationaux, il paraît essentiel que des études, tant qualitatives que quantitatives soient réalisées.
Notre  étude  participe  de  façon  préliminaire  à  cette  nécessité. Les  connaissances  qui  s’en
dégageront permettront de mieux connaître les besoins de cette population et les pratiques
professionnelles pour y répondre. Elles seront la condition indispensable de toute politique
d’amélioration de la qualité qui pourrait s’ensuivre afin d’assurer une fin de vie non seulement
conforme aux pratiques attendues mais aussi digne et respectueuse aux personnes âgées et
notamment aux plus handicapées et plus vulnérables parmi elles.  
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Annexe 1 : Questionnaire FPCS

Échelle de perception des familles *
 à l’égard des soins en fin de vie 

SVP, encerclez le chiffre décrivant le mieux votre évaluation des soins 
prodigués à votre proche durant les quatre (4) dernières semaines de 
vie. Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses à ces questions. SVP, 
n'encerclez qu’une seule réponse. Dans le questionnaire, le mot « personnel » 
réfère à toutes les personnes qui prodiguent des soins dans l'unité de soins de 
longue durée.

* VOHRA, J.U. et al. (2004). The Family Perceptions of end-of-life care in long-term facilities.
Journal of Palliative Care, vol. 20, no.4, pp.297-302. Version adaptée avec la permission des auteurs.

Code d'anonymisation :

Questions Neutre En accord

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

Très en
désaccord

En
désaccord

Modérément
en désaccord

Modérément
en accord

Très en
accord

1. Le personnel a été
   aimable envers moi.

2. Le personnel a traité
   mon proche avec 
   dignité.

3. Le personnel a pris le
   temps nécessaire 
   avec mon proche.

4. Le personnel a
   réconforté mon
   proche.

5. Le personnel a été
   attentif aux besoins
   de mon proche.

6. Le personnel m'a
   régulièrement tenu
   informé de l'évolution
   de l'état de santé
   de mon proche.

7. Le personnel m'a
   régulièrement informé
   au sujet de ce que
   je tenais à savoir.

8. Le personnel m'a parlé
   d'une manière
   compréhensible.

9. Le personnel m'a décrit
   ce à quoi on pouvait
   s'attendre, alors que
   mon proche
   s'approchait de la mort.
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Questions Neutre En accord

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

Très en
désaccord

En
désaccord

Modérément
en désaccord

Modérément
en accord

Très en
accord

10. Le personnel m'a
     renseigné sur les
     différents niveaux
     d'intervention médicale
     possibles, alors que
     l'état de mon proche
     se détériorait.

11. Le personnel m'a
     impliqué dans la
     planification des soins
     prodigués
     à mon proche.

12. Il y avait un plan
     de soins établi
     spécialement
     pour répondre aux
     besoins de mon proche.

13. Le personnel a
     rapidement mis en
     œuvre les décisions
     prises concernant les
     soins à mon proche.

14. La douleur de mon
     proche a été soulagée
     dans la mesure du
     possible.

15. D'autres symptômes
     ont été soulagés
     lorsqu'il était possible
     de le faire, tels que : 
     difficulté respiratoire,
     toux, œdème
     et faiblesse.

16. Le personnel m'a
     informé lorsqu'il
     pensait que la mort de
     mon proche était
     imminente.

17. Le personnel m'a fait
     sentir bienvenu(e)
     à demeurer au chevet
     de mon proche.

18. Le personnel m'a aidé
     à m'impliquer dans les
     soins de mon proche.

19. Mon proche a été
     placé sur l'étage/
     l'unité approprié(e).
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27. Si vous avez l’impression que des aspects importants de votre expérience 
n’ont pas été abordés dans ce questionnaire, veuillez les indiquer ci-dessous. 
Tout autre commentaire est bienvenu.  Au besoin, n’hésitez pas à utiliser une 
page séparée.
                                                                                                                      
                                                                                                                      
                                                                                                                      
                                                                                                                      
                                                                                                                      
                                                                                                                      
                                                                                                                      
                                                                                                                      
                                                                                                                      
                                                                                                                      
                                                                                                                      
                                                                                                                      
                                                                                                                      
                                                                                                                      
                                                                                                                      
                                                                                                                      

Questions Neutre En accord

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1 2 3 4 5 6 7

1. Question n° 2. Question n° 3. Question n°

Très en
désaccord

En
désaccord

Modérément
en désaccord

Modérément
en accord

Très en
accord

20. La chambre de mon
     proche permettait
     l'intimité.

21. Les services de
     l’aumônier ont été
     disponibles pour mon 
     proche.

22. Le personnel a
     respecté les croyances
     de notre famille.

23. Il y avait quelqu'un
     à qui mon proche
     pouvait parler.

24. Il y avait suffisamment
     de personnel
     pour répondre à
     mes préoccupations.

25. Dans l'ensemble, je
     suis satisfait(e) des
     soins de fin de vie
     prodigués à mon
     proche.

26. Indiquez, dans l’ordre, les trois (3) questions de ce questionnaire que vous considérez
      les plus importantes pour l’excellence des soins en fin de vie.
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Nous vous remercions d’avoir rempli ce questionnaire afin de nous aider
à mieux comprendre vos besoins.
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Annexe 2 :

Lettre de condoléance jointe au questionnnaire FPCS

Madame, Monsieur,

 

nous vous écrivons suite au décès de votre proche. Tout d'abord permettez-nous de vous 
présenter nos condoléances.

 

Attentifs à l'accompagnement de la fin de vie de nos patients nous avons souhaité initier une 
étude visant à documenter l’expérience des aidants au cours de ce moment difficile.

 

Cette étude est basée sur l'Echelle de perception des familles à l'égard des soins en fin de vie. 
Avec votre accord, nous vous prions de bien vouloir remplir le questionnaire ci-joint, et de le 
renvoyer par l'enveloppe pré-timbrée. Pour plus d'explications, nous vous associons une lettre 
d'information et un courrier de non-opposition.

 

Si vous ne souhaitez pas répondre à cette enquête, ou si vous voulez d'autres informations, il 
suffit de nous envoyer un courriel à l'adresse joaquim.prud'homm@chu-rennes.fr.

 

Les participants seront naturellement informés des résultats de cette étude.

 

Les données vous concernant et concernant votre proche seront anonymisées dans le but de 
protéger votre vie privée.

 

Nous vous prions d'agréer, Madame, Monsieur, l'expression de nos sentiments les meilleurs.

 

                                                                                   Pour le Dr …,

                                                                                   et PRUD'HOMM Joaquim, interne

NB : « Pour le Dr » est suivi du nom du médecin entré en contact avec la famille lors de 
l'hospitalisation de leur proche en unité de soins de longue durée.

mailto:joaquim.prudhomm@univ-rennes.fr
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Annexe 3 : Lettre d'information et de non-opposition 
jointe au questionnaire FPCS 

Lettre d'information et de non-opposition

Evaluation des pratiques professionnelles : de la qualité des Soins palliatifs dispensés en Unité
de Soins de Longue Durée, dans le Grand-Ouest, en 2015.

Ce projet a reçu l'accord du Comité d'éthique clinique de Rennes.

Cette étude vise à documenter l'expérience des aidants au cours de la fin de vie de leur proche,
via un questionnaire appelé Echelle de Perception des Familles à l'égard des Soins en fin de
vie.

Vos  données  personnelles  seront  traitées  dans  une  base  de  données  informatisée.
Conformément à la loi Informatique et Libertés (loi n°78-17 du 6 janvier 1978 modifiée), elles
seront analysées de manière confidentielle du fait qu’elles sont codées sans mention du nom
ou du prénom.

Le Dr Joaquim PRUD'HOMM détient  la  correspondance entre  le  code et  l’identité  de  la
personne.  Il est  tenu  au  secret  professionnel.  Personne  d’autres  n’a  accès  à  cette
correspondance, conservée de manière sécurisée. 

A cette occasion, il est rappelé les droits attachés à la loi Informatique et Libertés concernant
l’accès, les rectifications et le retrait des données pouvant être exercés, par courriel à l'adresse
joaquim.prud'homm@chu-rennes.fr.

Le retrait est un droit qui ne demande aucune justification et qui est sans conséquence sur la
relation avec le médecin.

Chaque personne participant  à  une  recherche  peut  être  informée des  résultats  globaux de
l’étude par l'investigateur.

Non-opposition

J'ai bien compris que les informations que je fournis au sujet de l'expérience ressentie au cours
de la fin de vie de mon proche seront analysées de manière confidentielle du fait qu’elles sont
codées sans mention du nom ou du prénom.

Conformément à loi Informatique et Libertés, je peux exercer mon droit quand à l’accès, la
rectification et le retrait des mes données, par courriel à l'adresse
joaquim.prud'homm@chu-rennes.fr.

□ J'accepte de répondre à ce questionnaire.

□ Je m'oppose à répondre à ce questionnaire.

mailto:joaquim.prud'homm@chu-rennes.fr
mailto:joaquim.prudhomm@univ-rennes.fr
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Annexe 4 : Liste des tableaux et figure

Tableaux
 Tableau 1 :  Résultats  par  question  en  imputant  les  données  manquantes  par  la

valeur 4 (neutre) (p. 16)
 Tableau 2 : Score global et score par sous-échelles de l'échelle FPCS (p. 17)
 Tableau 3 : Questions prioritaires pour l'excellence des soins en fin de vie (p. 18)
 Tableau 4 : Description des limitation et arrêt des thérapeutiques (p. 19)
 Tableau 5 : Caractéristiques du membre de la famille (p. 20)

Figure
- Figure 1 : Flow chart de l'étude (p. 15)
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palliatifs en unité de soins de longue durée dans le Grand Ouest – régions Bretagne, Centre,
Pays de la Loire – en 2015.
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Résumé :
Il existe 101 unités de soins de longue durée (USLD) dans le Grand ouest – régions Bretagne, Centre, Pays de la Loire – en
2015. La Cour des comptes en 2006 considère que les systèmes d’information concernant les unités de soins de longue durée
n’apportent guère d’éléments sur les conditions de fin de vie, alors que presque toutes les personnes prises en charge en
USLD sont concernées. Cette étude transversale a cherché à évaluer la qualité des soins palliatifs dispensés en USLD entre le
15 Octobre et  le 15 Novembre 2015, via l'échelle Family Perception of Care Scale, traduite en français par Echelle de
perception des familles à l'égard des soins en fin de vie. Sur 70 USLD contactées, 12 ont participé. 37 décès ont été recensés
sur cette période. 20 familles ont été incluses dont 17 ayant répondu au questionnaire. La moyenne (± écart-type) du score
global est 145,0 (± 25,1). Les moyennes (± écart-type) des 4 sous-échelles sont de 63,0 (± 13,4) pour la qualité des soins
prodigués, 33,6 (± 6,0) pour le support à la famille, 36,8 (± 5,8) pour la communication et 11,6 (± 2,3) pour la qualité de la
chambre. Les 3 questions jugées les plus importantes pour l'excellence des soins en fin de vie sont « La douleur de mon
proche a été soulagée dans la mesure du possible »,  « Le personnel a été attentif aux besoins de mon proche »,  et « Le
personnel m'a informé lorsqu'il pensait que la mort de mon proche était imminente ». Ces résultats témoignent de la très
bonne évaluation par la famille des soins prodigués aux patients en USLD dans le Grand Ouest, mais sont en inadéquation
avec les difficultés rapportées par la moitié des praticiens de ces unités, notamment en terme de manque de temps, de moyens
humains et financiers et de formations. Un effet de plafonnement et de polarisation semble limiter l'analyse des données. De
nouvelles études, tant  qualitatives que quantitatives, sont nécessaires dans les années à venir afin de mieux connaître les
besoins de cette population et de s'assurer de la qualité des soins prodigués par les professionnels de santé.

Abstract :
101 long-term care (LTC) facilities are spread over Western France out of 572 in all country. In 2006, French Court of Audit
considers that information systems do not give any information on the end-of-life in LTC facilities. This tranversal study is
evaluating the quality of palliative care in LTC facilities between October 2015, the 15 th and November 2015, the 15th  in
Western France. The outcome measure used was the Family Perception of Care Scale, translated in French. 70 LTC facilities
were contacted. 12 participated. 37 deceased patients were identified. Over 20 family answers, 17 filled the questionnary.
Families' satisfaction total mean (± SD) was very high 145 (±25.1) as well as the sub-scales means (±SD) :  63 (± 13.4) for
residents care,  33.6 (± 6) for family support, 36.8 (± 5.8) for communication, and 11.6 (± 2.3) for rooming. The 3 priority
items for providing quality end-of-life care were “My family member's pain was eased by to the greatest extent possible”,
“The staff were sensitive to the needs of my family member”, and “The staff informed me when they thought that death was
at hand”. Those results are opposite to difficulties reported by half of the LTC practitioners, espacially about lack of time,
lack of human and financial ressources and trainings. Ceiling effect and polarized answers seem to limit the data analysis.
Other larger quantitative and qualitative studies appear to be led as end-of-life care in LTC departments belong to usual
practice and is under-assessed.
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