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I. Introduction  

Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche globale de la personne atteinte 

d'une maladie avec pronostic réservé (1). Un des objectifs est d’obtenir pour le patient et ses proches 

la meilleure qualité de vie (2) et ainsi le meilleur apaisement (3), ce qui passe par la meilleure prise en 

soins possible.  

La circulaire du 26 Aout 1986 a fixé le cadre législatif des soins palliatifs (4). Depuis, une succession de 

lois et plans triennaux ont vu le jour. La loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit d'accès aux 

soins palliatifs a posé le principe du développement de ces soins (5). Les circulaires de 2002 (6) et 2008 

(7) ont permis le développement de la démarche palliative en particulier par les missions des Equipes 

Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP). Les EMSP, nées pour la première fois en 1989, ont été instituées 

par ces circulaires afin de garantir l’accès à tous.  

L’EMSP est une équipe multidisciplinaire et pluriprofessionnelle, rattachée à un établissement de santé, 

qui se déplace au lit du malade et auprès des soignants, à la demande des professionnels de santé, du 

patient lui-même ou sa famille. Ses membres ne pratiquent pas directement d'actes de soins. Ils 

assurent en revanche une mission d’appui et de conseil (8). Le domaine d’intervention des équipes 

mobiles peut, depuis la circulaire de 2008, « dépasser les limites du champ de l’hôpital » (7). En effet, 

une EMSP, en plus de son activité transversale au sein de son établissement de santé de référence, 

peut intervenir à domicile, qu’il soit privé ou bien un EHPAD. 

Une des missions de l’EMSP est d’assurer le soutien psychologique et social des proches pendant la 

maladie ou après le décès (3). On retrouve également cette notion de soutien dans le plan national 

triennal, ainsi que l’augmentation du nombre d’EMSP afin de garantir l’accès aux soins palliatifs pour 

tous (9). Il existe aujourd’hui en France 426 EMSP (10), contre 344 en 2008, définies selon un secteur. 

Nous allons nous intéresser à celle de l’hôpital de Dinan.  

Celle-ci a été créée en 2011, elle intervient également à domicile depuis sa création, sur le secteur de 

Dinan appartenant au Groupement Hospitalier de Territoire n°6 de la région Bretagne. Cette équipe 

comprend deux médecins, deux infirmières, une psychologue et une secrétaire. Dans l’hôpital auquel 

est rattachée cette équipe, il n’y a pas d’unité de soins palliatifs mais des lits dédiés (LISP : lits identifiés 

de soins palliatifs). En 2019, l’EMSP de Dinan est intervenue auprès de 589 patients. Les interventions 

au domicile correspondent à 19.5% de son activité (11).  

De nombreuses thèses, effectuées auprès de médecins généralistes de différentes régions de France 

concluent à des difficultés quant à la prise en charge à domicile des patients en soins palliatifs. 

D’importants freins ont été évoqués à savoir le manque de temps, des lacunes de connaissance et 

formation, la présence d’aidants, et le manque de communication ville- hôpital (12) (13) (14) (15) (16) 

(17) (18). Afin de palier à ces difficultés plusieurs travaux ont montré que les médecins traitants faisaient 

appel aux EMSP pour une demande d’accompagnement du patient ou de ses proches(19). Selon une 

étude IFOP de 2010, 81% des français préfèreraient passer leur fin de vie à domicile (20), ce qui requiert 

certaines conditions et en premier lieu un entourage soutenant. 
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En raison du rôle central des aidants dans le maintien à domicile du patient en situation palliative, il 

semble intéressant de se centrer sur leurs ressentis concernant le passage de l’EMSP de Dinan au 

domicile. 

Ainsi l’objectif principal de cette étude était d’évaluer le vécu, les bénéfices et les limites, selon les 

aidants principaux, de l’accompagnement de l’EMSP de Dinan au domicile des patients en situation 

palliative, en rétrospectif. Une étude qualitative a donc été réalisée.  
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II. Matériel et Méthode 

La méthodologie a été guidée par la grille COREQ. (21) 

A. Population 

 La population a été recrutée sur le secteur de Dinan avec l’aide de l’équipe mobile de soins palliatifs 

du centre hospitalier. Le recrutement a été réalisé de Juin à Novembre 2020.  

Les critères d’inclusion étaient la sélection d’aidants de patient en soins palliatifs décédés depuis au 

moins trois mois et moins de six mois, avec au moins un passage à domicile par l’équipe 

pluridisciplinaire de soins palliatifs de Dinan. Le critère « aidant principal » était défini par l’EMSP 

comme la ou les personnes de référence désignées par le patient.  

Les critères d’exclusion étaient le refus de la part de l’aidant, la présence d’un deuil pathologique ou 

d’une situation à risque pour le proche. La présence de l’HAD n’était pas un critère d’exclusion. 

Le recrutement s’est terminé dès l’obtention suffisante de données, c’est-à-dire à saturation des 

données.  

 

B. Intervention  

Il a été réalisé une étude qualitative, sous la forme d’entretiens semi-dirigés. Le guide d’entretien a été 

établi selon les codes de l’étude qualitative (Annexe A). Ce guide s’est inspiré d’échanges avec des 

patients et leurs familles, de médecins, de l’EMSP de Dinan ainsi que de lectures d’articles ou de thèses 

réalisés sur les soins palliatifs.  

Ce guide a été relu et validé par des médecins, il a par la suite été testé par un premier entretien puis 

ajusté au fur et à mesure des entretiens.   

Un avis favorable a été émis par le comité éthique du CHU de Rennes ; l’étude a également été déposée 

auprès de la CNIL.  

 

Les personnes ont tout d’abord été contactées par téléphone. Il a été réalisé en amont une trame d’appel 

téléphonique (Annexe B), pour leur expliquer les objectifs de cette étude et de convenir avec eux, s’ils 

le souhaitaient, d’un rendez-vous afin d’effectuer l’entretien.  

Les entretiens ont été réalisés au domicile selon le souhait de tous les participants.  

Au début de chaque entretien une nouvelle explication a été donnée en insistant sur l’anonymisation 

des données, un consentement a été signé, et une notice d’information a été remise (Annexe C).  

 

C. Retranscription et codage 

Les entretiens ont été enregistrés sur deux dictaphones et retranscrits le plus précocement possible 

pour faire apparaitre la partie non verbale au plus proche de la réalité.  

Les Verbatims ont ensuite été analysés avec le logiciel N’Vivo selon une analyse thématique par 

méthode inductive. Il a fallu réaliser le codage de plusieurs entretiens avec des recoupes fréquentes 

dans les catégories pour arriver à la grille de codage finale. La saturation des données a été relevée au 

bout de 13 entretiens, 2 entretiens supplémentaires ont été réalisés pour conforter la saturation.  
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Un deuxième codage a été réalisé par un tiers (interne de médecine générale) en aveugle. Les deux 

codages ont été comparés afin de relever les disparités et d’apporter les informations manquantes au 

premier codage. Grâce au codage, des catégories et sous catégories ont été définies, permettant 

l’extraction de résultats. 

L’interne tiers a pu effectuer une relecture finale de l’article. 
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III. Résultats  

A. Caractéristiques de l’échantillon 

Au total, vingt et un aidants ont été inclus dans l’étude. Six ont été exclus en raison, d’une confusion 

avec l’hospitalisation à domicile (un), refus de la part de l’aidant (deux) et prise de rendez-vous 

impossible due au manque de coordonnées, d’un aidant décédé ou injoignable (trois).  

Tous les aidants ont été recrutés auprès de l’EMSP, au moins trois mois après le décès du patient. Tous 

les entretiens ont été réalisés au domicile de l’aidant, conformément à leur souhait ; en présentiel, 

excepté un qui a été réalisé par un logiciel de visiophonie selon le souhait de l’aidant. La durée moyenne 

était de 26 minutes.  

La population étudiée était composée de six hommes et neuf femmes. Pour deux patients nous avons 

interrogé deux aidants différents (E3 et E4 puis E11 et E12), en entretien individuel séparé, car tous 

deux identifiés comme référents par l’EMSP.  

Les aidants interrogés étaient tous des membres de la famille à savoir mari ou femme (dix), lien fraternel 

(un) ou parents (deux) et enfants (deux).  

 

Tableau 1 : Caractéristiques de la population 

Dénomination 

de l’entretien 

Sexe Qualité par 

rapport au 

patient 

Nombre 

de VAD 

Nombre 

d’appels 

Durée de la 

prise en charge 

en mois 

Présence 

HAD 

Durée de 

l’entretien 

en minutes 

E1 Homme Epoux 1 14 4 Oui 33 

E2 Femme Sœur 1 4 5 Non 20 

E3 Homme Père 
2 13 9 Oui 

55 

E4 Femme Mère 28 

E5 Femme Epouse 2 7 2 Non 24 

E6 Femme Epouse 1 4 2 Non 15 

E7 Femme Epouse 1 5 6 Non 19 

E8 Homme Epoux 7 15 18 Non 24 

E9 Femme Epouse 5 28 15 Oui 27 

E10 Homme Epoux 1 8 4 Non 26 

E11 Homme Epoux 
3 21 6 Oui 

17 

E12 Femme Fille 27 

E13 Homme Epoux 1 1 4 Non 17 

E14 Femme Epouse 1 15 8 Oui 23 

E15 Femme Fille 1 12 11 Oui 34 
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B. Les attentes des aidants  

1) Explications et anticipation  

Une des premières attentes des aidants était le souhait d’explications claires, tout d’abord pour le patient 

lui-même : « Moi ce n’était pas pour moi, c’était pour lui, pour l’aider, lui expliquer la suite, comment ça 

va se passer, comment ça va se dérouler, oui, savoir ce qu’il pensait de l’avenir. » (E14).  

Les aidants attendaient des explications claires et loyales pouvant les aider à se projeter : « Moi j’aime 

bien savoir ! parce qu’il ne suffit pas d’aller voir le médecin et attendre que ça se passe, il faut quand 

même être au courant et savoir comment ça va se terminer. Je voulais des explications. » (E13). Ces 

explications dont le but est de pouvoir anticiper la suite : « L’attente étant de nous maintenir au courant 

de la dégradation de la situation. Je voulais des informations claires et médicales. » (E3).  

 

2) Evaluation à domicile  

L’évaluation de l’environnement à domicile semble importante pour un meilleur accompagnement : 

« C’est important qu’ils voient comment la malade habite. » (E11) ainsi qu’une expertise centrée sur le 

patient : « Il était à la maison, pour voir comment ça se passe ….. Ils sont venus à la maison …. Ouais 

……c’était pour lui pour trouver des solutions pour ne pas qu’il souffre » (E7). « C’était plus d’avoir la 

sécurité, s’il y avait une médicalisation, s’il y avait comme une hospitalisation à domicile, qu’il y ait cette 

équipe pour réguler, que je n’ai pas tout à faire. Pour dire voilà ça serait bien de faire ça, on va mettre 

en place des choses… » (E8).  

 

3) Ecoute  

Les aidants attendent de l’écoute pour leur proche et pour eux : « C’était pour lui surtout car il ne me 

disait pas tout, il gardait beaucoup de chose. C’était important qu’il puisse leur parler, à quelqu’un d’autre 

qu’à moi, ça c’est important. On ne dit pas tout ce qu’on pense à la famille, chacun…. veut protéger 

l’autre…. avec elles il pouvait tout dire. » (E14). « Je voulais un soutien psychologique que j’ai eu. » 

(E3). 

 

4) Aide humaine et logistique 

Plusieurs aidants ont évoqué leurs besoins d’aides techniques et humaines : « J’étais très demandeur 

d’une aide matérielle » (E1), « C’était l’aide-soignante pour la toilette qu’il nous fallait. » (E15). 

Ils évoquaient également le fait de pouvoir prendre du répit, certains attendaient de cette prise en charge 

un relai : « J’attendais qu’il y ait beaucoup plus de présence à la maison et que voilà, qu’ils me prennent 

un peu de ce que je faisais. Qu’ils prennent de mon quotidien qui est devenu un enfer. Mon souhait 

c’était que les soins palliatifs à domicile prennent le relai, un peu, pas complètement je le savais. » 

(E10).  
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5) Maintien à domicile  

Certains aidants ont pour objectif un maintien à domicile le plus longtemps possible : « Je voulais qu’il 

reste à la maison et lui aussi. Je trouvais ça normal car au moins je le voyais tous les jours, on était 

ensemble » (E5).  

Ils souhaitent partager des moments le plus longtemps possible avec leurs proches : « Jusqu’au bout 

je voulais qu’elle reste à la maison » (E13). Ils attendent de pouvoir respecter leurs promesses faites à 

leur proche : « Je m’étais donné comme mission de l’amener au bout, le plus possible à la maison. » 

(E8). 

 

C. Les bénéfices à l’issue du passage à domicile  

1) Cadre sécurisant, rassurant pour l’aidant 

Cet accompagnement par l’EMSP a permis de fixer un cadre et pour certains aidants un maintien à 

domicile : « Ça a permis qu’elle n’aille pas aux urgences, ah oui, oui tout était écrit, ou dit, de manière 

à ce que ça se termine bien. Tout était fait pour qu’elle reste à la maison, que je ne sois pas perdu s’il 

y avait quelque chose. » (E13) ; « On a essayé de faire en sorte qu’elle reste le plus longtemps. L’équipe 

a aidé pour ça ; en sachant qu’à un moment donné si ça avait continué, si elle avait continué de vivre, 

il y aurait eu quelque chose de mis en place à la maison » (E8). 

 

Autre point rassurant pour l’aidant, l’EMSP était au centre de la coordination des soins : « De faire le 

relai avec l’hôpital c’est important. Oui parce que …. Parce qu’il y a une coordination aussi entre les 

soins palliatifs, l’HAD, le Connétable et Maman. Il y avait une coordination extrêmement confortable 

pour nous et pour Maman. » (E12). L’EMSP est considérée comme un lien avec l’hôpital si nécessaire : 

« Les soins palliatifs une fois, ils ont fait hospitaliser ma femme car elle avait des problèmes. L’équipe 

mobile a demandé à ce qu’elle soit hospitalisée. Ça a servi de lien avec l’hôpital ? Oui plus ou moins, 

ça a été géré par eux. » (E11).  

Ce lien est rassurant pour l’aidant : « Ça se passe très bien c’est calme, c’est un lien, un lien avec 

l’hôpital, on peut se reposer dessus. » (E4). 

 

Grâce à cette coordination certains aidants avancent une meilleure efficience pour la prise en charge 

ultérieure : « Ce que j’ai très apprécié quand on l’a hospitalisé, j’ai dit qu’on avait fait un dossier avec 

l’équipe mobile, je l’ai dit à l’infirmier et ils s’en sont tout de suite occupé. Le fait qu’il y ait un dossier, on 

a été pris en charge tout de suite. » (E2). 

 

2) Disponibilité de l’EMSP 

Plusieurs aidants ont relevé la disponibilité de l’EMSP après la première rencontre : « On pouvait 

appeler l’équipe quand on avait des questions, ils étaient joignables c’est rassurant et très gentil » (E4), 

« Une fois elle n’était vraiment pas bien, vraiment pas bien maman, et j’avais été rappelée par l’autre 

médecin et on m’avait dit quoi faire. C’est vrai que ce jour-là elle était très dyspnéique. » (E12). 

Le seul fait de les savoir disponibles a été apprécié par plusieurs aidants : « Si vraiment je n’avais pas 

été capable de….. de supporter ou de suivre, je savais qu’il y avait quelqu’un, que je pouvais téléphoner, 
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que je pouvais demander sans me poser de question, je n’avais pas à me demander « qu’est-ce que je 

vais faire ». C’est un peu comme quand on a des amis on sait qu’il y a quelqu’un en cas de besoins. On 

appelle et on a les conseils. On a tout ce qu’il faut, on a le soutien qu’il faut. » (E5)  

Cette disponibilité s’avérant également physique, permet des réévaluations rapides au domicile : « Oui 

d’ailleurs des fois où j’ai eu besoin ils sont venus tout de suite ça n’a pas trainé » (E10). 

 

3) Clarté des explications et expertise au service de l’anticipation 

Les aidants reconnaissent avoir eu les explications qu’ils cherchaient : « Je voulais des explications je 

les ai eues. […] les soins palliatifs, qui sont très bien, ils m’ont écouté, le médecin est venu avec 

l’infirmière au moins une heure. Il m’a expliqué, expliqué tout ce qu’il fallait faire et comment ça se 

terminerait. » (E13). 

 

Les explications apportées ont aidé les aidants à trouver des ressources pour se projeter et affronter 

les périodes les plus difficiles : « Oui oui c’est-à-dire que ça m’a permis de ne pas …. Comment dire…… 

que quand c’est arrivé le 31 Mai de ne pas être déboussolé j’étais prévenu que ça allait se terminer 

comme ça. C’est ce que j’ai bien aimé, j’ai eu les explications, on a discuté. » (E13) ; « C’était vraiment 

bien expliqué. C’était carré je savais où j’allais et c’était important. J’avais tout un dossier avec pleins 

d’informations, je l’avais bien lu. » (E2).  

L’expertise apportée au domicile permet une meilleure anticipation des problématiques : « Oui la 

première fois qu’elle est venue avec le Dr XX ils ont mis en place, tout un tas de truc, un dossier 

administratif pour au cas où, qu’est-ce qu’il va se passer, sur ce que souhaite mon mari pour la fin de 

vie, ce qui l’a obligé à réfléchir à ça, car il a été dans le déni de la maladie très longtemps. » (E9) ; et 

contribue également à la réalisation des fiches « SAMU-pallia » : « Oui une feuille avait été faite si ça 

n’allait pas on appelait. On appelait directement et le SAMU savait, la feuille était faite. » (E11) ; « Oui 

oui le Docteur savait car il y a tout écrit « fiche SAMU-pallia par le Dr XX » ; Ça a permis qu’elle n’aille 

pas aux urgences, ah oui oui tout était écrit » (E13). 

 

Pour poursuivre ces explications claires et améliorer cet accompagnement plusieurs aidants ont évoqué 

le fait de réaliser des points de synthèse : « Ce que je pense qui serait pas mal ça serait de se mettre 

des bornes, des dates de réunion avec la famille pas forcément avec le patient. Avec la famille pour 

faire un point à l’hôpital de la situation. […]  De façon peut être un peu formelle tous les quinze jours 

des points de dix minutes « ça reste stable ou bon va falloir que voilà ….. » » (E3) ; ces synthèses ont 

été évoquées à plusieurs reprises afin de pouvoir anticiper les différentes situations : « Peut-être avoir 

un entretien avec la personne accompagnante, en dehors de la présence du malade. Parce que 

effectivement il y a des choses qu’il n’a peut-être pas ….. que l’accompagnant soit plus au courant de 

ce qu’il va se passer. » (E9).  

 

L’expertise au domicile, permet une évaluation objective des besoins de l’aidant : « Oui le fait qu’ils 

voient comment c’était ici, j’ai pu leur poser des questions sur ce que je pouvais faire.  J’avais des 

questions sur comment améliorer pour les toilettes tout ça. Ils ont évalué les besoins. » (E5), « Si tout 
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de même, il y a eu, mon mari au début était dans un Voltaire, il se trouvait bien dedans et elles m’ont 

dit qu’il fallait peut-être passer à un autre fauteuil, au début il ne voulait pas mais comme c’est elles qui 

lui ont dit ça a aidé à prendre la décision. » (E9). 

 

4) Soutien psychologique 

Les aidants soulignent l’importance d’une écoute, pour eux : « De l’écoute, parce que quand je voulais 

leur dire quelque chose ils m’écoutaient, ils me conseillaient, ils me réconfortaient. Si j’avais un souci il 

fallait que je les appelle. » (E7) ainsi que pour le patient : « Je sais que ça se passait très bien avec la 

psychologue, elle avait besoin, car avec moi c’était plus délicat d’en parler. Elle préférait se confier à 

quelqu’un d’extérieur. Avec moi c’était plus difficile d’en parler. » (E8).  

La possibilité de se confier à quelqu’un d’extérieur leur paraît importante : « Oui voilà c’est ça, on peut 

tout dire, on se confie. Au besoin, juste de parler, ou de dire des choses, c’est important. On le sent tout 

de suite, on est à l’aise tout de suite. » (E5).  

L’humanité et l’empathie ont été décrites par plusieurs aidants : « Oui et puis ils sont dans l’humain, XX 

était génial, YY aussi. Ils sont dans l’écoute et la bienveillance et heureusement car on ne peut pas faire 

ce métier là avec cette spécificité sans être dans l’empathie et la bienveillance. » (E12). 

 

Lors de cet accompagnement l’aidant fait partie de cette relation à part entière et pas seulement le 

patient : « On m’écoutait, ouais et puis on me demandait, il n’y avait pas que mon épouse et sa maladie 

il y avait aussi la mienne, on discutait. Et …… ça c’est important aussi qu’on… voilà, qu’on prenne soin 

de moi. Qu’on prenne soin de moi ! C’est pour ça que les conjoints c’est très important aussi, d’en 

prendre soin, c’est très très important. » (E10). 

 

5) Soutien et le suivi  

Cette prise en charge a été décrite comme un réel soutien pour l’aidant en particulier : « C’était un 

soutien ça, l’infirmière me téléphonait toutes les 3 semaines, pour savoir comment ça se passait à la 

maison, comment la maladie avançait. C’était bien, c’était entre l’infirmière et moi. C’était bien, comme 

ça elle savait où il en était. » (E14), « Ne pas se sentir abandonnée, bon je suis assez débrouillarde, je 

me débrouille toute seule, je pense à d’autres personnes qui sont un peu moins débrouillardes, ça peut 

les aider à avancer et à tenir le cap, pour être disponible pour la personne. C’est un soutien, on peut se 

reposer dessus en cas de besoin. » (E9). « S’il n’y avait pas eu une équipe comme ça je ne sais pas 

comment on ferait pour surmonter. Ça m’a aidé à surmonter la maladie. Ils comprennent les choses, ils 

informent. Ils m’avaient dit d’appeler quand je voulais. » (E5). 

Ce soutien à l’aidant a pu se manifester de manière indirecte en positionnant un tiers soutenant dans la 

relation patient/aidant : « Voilà ça aide… quand vous avez des hommes un peu … « Non non, mais non 

je ne suis pas malade », donc ça permet de faire passer certains messages aussi au patient quand ils 

ont du mal à accepter les choses. » (E9).  

 

Dans plusieurs entretiens est retrouvée la notion de soutien et de suivi adapté : « Ils ont réussi à 

s’adapter en fonction de nous deux. » (E2).  
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Ce suivi a été relevé par plusieurs aidants en insistant sur la pertinence du suivi par le même 

intervenant : « Le fait que ce soit la même personne est ce que cela faisait quelque chose ? Oh oui car 

elle était gentille, et puis elle connaissait, elle savait de quoi elle parlait. C’était un suivi. Enfin moi j’ai 

bien aimé, car si ça change de personne, elle ne sait pas forcément. Mais elle, elle sait car elle a vu, on 

n’a pas besoin de se répéter. » (E7) ; « Mme XX (IDE EMSP) elle savait, elle suivait. Le fait que ce soit 

toujours XX qui appelle c’était bien ? Oui oui car je la connaissais elle était venue, elle était venue dans 

la salle à manger, je savais à qui j’avais affaire, c’était toujours elle ; c’est bien, et pour mon mari aussi 

car il se souvenait bien d’elle, je lui disais que c’était elle. C’est important que ce soit-elle, « c’est comme 

pour une voiture faut pas changer de mécanicien ». J’aime bien que ce soit la même personne. Elle 

savait, elle connaissait, elle l’avait vu plusieurs fois. » (E14).  

Ce suivi entrainait une réelle relation de confiance : « Et puis j’avais toujours affaire à la même personne 

ça c’est important. Parce qu’elle l’avait vu elle connaissait la situation et ça c’est très important. Qu’elle 

suive la personne c’est important, aussi au niveau de la confiance. » (E2). 

 

Pour poursuivre cet accompagnement certains aidants souhaiteraient revoir l’EMSP plusieurs mois 

après le décès de leur proche : « Peut-être qu’à ce moment-là on avait tout de suite besoin de voir 

l’équipe …. Je ne sais pas ….Je ne sais pas car on est tellement dans le deuil, tellement dans le chagrin, 

il vaut mieux attendre un peu . On parle beaucoup plus facilement aujourd’hui, peut-être les voir 

maintenant. » (E4) ; « C’est plutôt maintenant que j’aurais besoin avec les retombées » (E5). 

 

6) Importance des appels téléphoniques  

Une fois la visite à domicile effectuée l’EMSP reste en contact avec le patient et sa famille avec des 

appels téléphoniques, ce qui a été de nombreuses fois relevé et apprécié par les aidants : « L’infirmière 

m’a appelé souvent, pour savoir comme ça allait. C’est important je trouve qu’on appelle pour savoir 

comment on va, c’est important. » (E10) ; « Ils m’ont appelé une fois, ça motive, on ne se sent pas isolé, 

car quand on est comme ça et on se retrouve tout seul bon j’ai deux enfants mais ils ne peuvent pas 

venir tous les jours, et ils ont leur vie. » (E13). 

 

Ces appels étaient ressentis comme un moment particulier pour l’aidant : « L’infirmière me téléphonait 

toutes les trois semaines, pour savoir comment ça se passait à la maison, comment la maladie avançait. 

C’était bien, c’était entre l’infirmière et moi. » (E14) ; et comme un véritable soutien au domicile :« Quand 

on m’appelait pour prendre des nouvelles, savoir comment elle allait je me sentais soutenu, je voyais 

qu’on s’occupait d’elle. » (E1).  

Toutefois un aidant propose de réaliser des points téléphoniques avec le référent lorsqu’il est différent 

du conjoint : « Je pense qu’ils n’ont pas de temps non plus, mais peut être appeler de temps en temps 

la famille. Je ne sais pas si ça m’a manqué mais je pense que j’aurais apprécié et ça m’aurait aidé. 

Donc des appels à l’aidant qui ne vit pas forcément avec la personne, avec le patient … Oui au référent 

quoi. Parce que le référent voit des choses que ne voit pas le conjoint. » (E12). 
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7) Pluridisciplinarité  

Cette équipe est composée de plusieurs membres avec des rôles différents, bien identifiés par les 

aidants. En premier lieu a été relevé le soutien psychologique pour la famille : « Le rôle de la 

psychologue je l’ai beaucoup apprécié, je l’ai apprécié car elle a pu débrouiller un certain nombre de 

petites choses. Elle est encore en train de débrouiller un certain nombre de petites choses, avec mon 

petit-fils, le dernier qui semblait presque indifférent à la situation et qui a lâché un petit peu son 

ressenti. » (E3) ; pour l’aidant : « Oui j’ai oublié de parler de la psychologue de soins palliatifs que je 

voyais, je l’ai vu plusieurs fois ; qui était très bien. Elle était très bien. » (E15) et pour le patient lui-

même : « Je sais que ça se passait très bien avec la psychologue, elle avait besoin, car avec moi c’était 

plus délicat d’en parler. Elle préférait se confier à quelqu’un d’extérieur. Avec moi c’était plus difficile 

d’en parler. » (E8). 

 

Des rôles bien différents ont été relevés par les aidants : « Pour moi c’est important je vous dis, la 

psychologue m’a aidé beaucoup, c’est là que je me suis effondré. La psychologue a fait son travail. 

L’infirmière, d’ailleurs j’ai beaucoup plus parlé à l’infirmière qu’au médecin, le médecin était plus avec 

ma femme. Elles avaient un peu des rôles différents. On a beaucoup discuté avec l’infirmière et ça a 

été important. » (E10) ; « Ils sont plusieurs c’est bien, je me suis trouvée bien, c’est une équipe à 

plusieurs qui aide, qui écoute. Ils font des choses différentes. » (E7).  

 

D. Les limites de la prise en charge par l’EMSP, avancées par les aidants  

1) Manque d’assistante sociale  

Dans cette prise en charge avec passage à domicile certains ont relevé le manque d’accompagnement 

dans les démarches sociales afin d’avoir une aide pour la charge administrative : « Alors moi je n’ai pas 

eu d’aide au niveau assistante sociale, pour un petit peu m’aider, pour savoir ce que j’avais le droit…. 

Bon rien …. Ça, ça vous a manqué ? Oui oui, je me suis vraiment… il a fallu que je me débrouille toute 

seule, bon effectivement j’avais le droit à rien mais bon euh…. J’ai… il a fallu que je me débrouille 

seule. » (E9) ; « Je m’aperçois qu’avec les aides financières on n’est pas beaucoup aidé, ça fait un 

salaire en moins…Si on m’avait proposé une assistante sociale de l’hôpital cela aurait pu m’aider, pu 

m’aider dans les papiers pour les aides, car au niveau finance c’est compliqué. » (E5).  

 

Les aidants aimeraient donc une équipe plus étoffée avec l’intégration d’une assistante sociale dédiée : 

« Alors il y a plein de petits trucs qui sont extrêmement matériel. Ma fille est décédée elle a acheté cette 

maison […]. Nous, matériellement on se retrouve avec une maison, où ma fille voulait que ses enfants  

habitent. Les enfants n’ont aucun moyen financier, matériel pour y vivre. On se trouve avec un tas de 

choses à régler complexes. Une assistante sociale pour ça aurait été pas mal. » (E3) ; « Et par rapport 

à cette équipe que faudrait-il améliorer selon vous ? J’ai noté l’assistante sociale.  L’assistante sociale 

oui » (E9). 
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2) Accès à la psychologue 

Le recours à la psychologue a été proposé à plusieurs reprises mais parfois insuffisamment expliqué 

pour certaines personnes en ayant une mauvaise représentation : « Le problème de cette génération, 

ils sont anti psy. Et en fait maman ce dont elle avait besoin c’est de parler, elle avait une vie sociale très 

importante, les copines, le téléphone… » (E12).  

Le soutien psychologique a été reconnu bénéfique par les aidants mais ceux-ci reconnaissent vouloir 

parfois plus d’insistance dans les propositions : « On me l’avait proposé mais non … on me l’a proposé 

« est ce que vous avez besoin d’une psychologue ? »  « Non… ça va » on aurait insisté un petit peu, 

on m’aurait dit « bon ça serait bien quand même, ça peut vous aider, on peut lui demander de vous 

joindre, on peut prendre le rendez-vous pour vous …. » bon bah je pense que j’y serais allée et ça 

m’aurait peut-être aidé aussi. Peut-être là de ce côté-là il faut peut-être un peu insister, pour la personne. 

Même pour mon mari il n’a pas eu la psychologue, je ne sais pas si on lui a vraiment proposé, peut-être 

en insistant. » (E9) ; « On aurait dû insister plus, moi j’ai même dit à XX « tu fais venir la psychologue, 

tu ne lui dis pas que c’est la psychologue, tu la fais venir comme n’importe qui » elle lui aurait parlé. » 

(E12).  

 

3) Faible disponibilité  

Certains aidants auraient voulu plus de visites pour leur proche : « Ils ne pouvaient pas être là tout le 

temps. Ils ne pouvaient pas être là toutes les semaines, pour moi non mais pour elle peut être … » 

(E11) ; « Avec l’équipe mobile j’aurais aimé qu’ils puissent passer plus. » (E1). 

Certains aidants ont regretté le manque de passage en raison de leur surcharge de travail : « C’est le 

lundi soir ou le mardi matin qu’on m’a dit : « Non, ils ne sont pas disponibles ils sont débordés, ils ne 

peuvent pas venir chez vous ». » (E1). 

Le manque d’astreinte le week-end et aux horaires non ouvrables a été évoqué par certains : « Ah oui 

ça l’infirmière me dit « vous pouvez nous appeler mais moi je finis à 18h, je ne suis pas là le samedi et 

le dimanche » » (E6), ceci a entrainé un sentiment de solitude pour certains aidants : « Le Week-end je 

suis resté trente-six heures sans réponse, je suis resté le week-end seul. Peut être quelqu’un le week-

end qui réponde aux questions. La disponibilité m’a manqué, ils n’étaient pas là. Pouvoir répondre à 

l’aidant quand il est en difficulté. » (E1). 

Certaines visites n’ont pas pu se faire à cause du contexte sanitaire au moment de la prise en charge : 

« Il y a eu le confinement qui a empêché qu’ils puissent faire plus de visites. Et… le moment où ils sont 

venus ce n’était pas forcément adapté mais ça c’est la faute de personne. » (E15). 

 

4) Des limites sur le plan thérapeutique  

Ils ont également pointé le fait que l’EMSP ne puisse pas faire de prescription et n’ait finalement qu’un 

rôle de conseil : « Le fait que l’équipe ne puisse pas fournir de médicament peut manquer. Avec l’HAD 

ils faisaient les prescriptions et j’organisais avec les pharmaciens. » (E1).  

Certains ont eu l’impression d’être démunis face à des symptômes comme la douleur : « Il y a autre 

chose mais c’est un point médical et je pense que là-dessus tout le monde est un peu démuni, traitement 

de la douleur bof … ça ne marche pas bien quand même. Dans le traitement de la douleur il y a 2 
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choses à prendre en compte, l’état physique et psychologique. C’est-à-dire sa volonté de rester lucide 

et sa volonté de ne plus avoir de tracas. Dans la volonté de rester lucide il y a peut-être quelque chose 

qui aggrave la douleur dans la mesure qu’il n’y a pas de laissé aller, on se retient, mais dans ce cas …. 

Il y avait le Tramadol, ma fille en prenait elle savait que ça avait aussi un effet endormissant. Les 

médecins lui disaient d’en prendre plus, on comprenait bien que ça voulait dire que ce n’était pas plus 

mal d’avoir l’esprit ailleurs. » (E3).  

 

Certaines demandes étaient impossibles au regard de la loi : « On ne va pas vers la demande du patient, 

faire quelque chose quatre jours avant le décès, ça me paraît …. Mais bon ce n’est pas l’équipe qui est 

concernée, c’est l’état, nos lois. Parce que je pense que ma femme serait partie bien plus vite … » (E8) 

ou parfois des demandes d’euthanasie « Ouais …. je ….. je sais qu’il n’y a pas d’euthanasie en France 

mais …… pleurs ….. » (E15). 

 

5) Relation médicalisée 

Certains aidants font état de l’emploi d’un langage parfois trop technique centré sur le médical : « J’ai 

apprécié mais parfois un peu trop technique, un peu trop dans ce qu’ils ont l’habitude de vivre. Assez 

technique, pour expliquer les choses. Moi ça ne me gênait pas j’avais mes explications, mais ma femme 

le pensait. » (E8) ; d’autres auraient souhaité un accompagnement moins « distant » dans la relation : 

« Ce qui m’a un peu choqué c’est le côté assez froid des relations quand on était ensemble avec ma 

fille. Vous allez me dire sourire dans ce cas-là ce n’est pas facile, sauf que … jusqu’à vingt minutes 

avant de mourir on a encore le droit de rire. Maintenant quand vraiment quelqu’un souffre et est très 

douloureux lui dire « oh allez …… » c’est compliqué. » (E3) 

Pour améliorer cette relation parfois trop médicalisée avec des termes trop techniques, des aidants ont 

noté que le terme « palliatif » avait une connotation trop négative : « Palliatif tout le monde comprend, 

ça serait appelé traitement de la douleur je pense que … trouver un autre terme serait mieux. » (E3). 

 

6) Manque de matériel  

Le fait que l’EMSP ne puisse fournir aucun matériel, aucune aide physique a été relevé par plusieurs 

aidants : « Je pensais que l’équipe s’occupait aussi un peu de ça, non seulement du traitement du 

malade mais soutenir dans le matériel également. » (E3).  

Certains ont également fait part du manque d’anticipation pour pouvoir se fournir en matériel : « Au 

niveau du matériel c’est pareil on est obligé de se débrouiller seul. Personne ne nous dit, est ce que 

c’est volontaire, on ne nous dit pas « bon il va y avoir telle évolution telle évolution, attendez-vous à ça, 

à tel moment il va falloir changer votre façon de vivre, il faudra tel matériel… » » (E9). 
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IV. Discussion  

A. Intérêts et limites de l’étude 

La force de l’étude est d’être une étude originale, celle-ci s’intéressant aux aidants de patients en 

situation palliative décédés plus de trois mois auparavant, ce qui apporte un regard différent de celles 

réalisées auprès du personnel soignant d’une part, ou en cours de prise en charge. Elle recueille 

l’opinion des aidants mais également de leur proche qui avait pu se confier auprès d’eux auparavant.  

 

Les biais internes ont été limités, le sujet a été réexpliqué au début de tous les entretiens, lors de ceux-

ci des reformulations des discours des participants ont été réalisées afin d’en vérifier la bonne 

compréhension. 

Les biais externes ont été évités en veillant à choisir un environnement calme pour le déroulement des 

entretiens individuels.  

 

Les biais d’investigation ont été limités par la libre parole de l’interrogé. Cependant l’enquêtrice 

principale étant novice en entretiens dans le cadre d’étude qualitative cela a pu induire un biais 

d’investigation dans les premiers entretiens. Ceci est une des limites de l’étude. Le discours de certains 

participants a également pu être influencé par le fait de ne pas oser dire des sentiments négatifs sur 

une équipe médico-soignante, compte tenu du statut médical de l’enquêtrice. 

 

Le biais d’interprétation a été limité par la réalisation d’un double codage (par l’enquêtrice principale et 

une interne en DES de médecine générale à Rennes).  

 

 

B. Analyse des résultats  

1) Attentes des aidants en amont de la prise en charge, satisfaites  

Cette étude nous montre que la principale attente des aidants est le confort de leur proche dans sa 

globalité. Les vécus sont différents pour chacun mais on retrouve pour tous la crainte de la souffrance 

de leur proche, comme retrouvée dans l’étude qualitative de TNS SOFRES de 2012 (22) réalisée pour 

le rapport SICARD (23).   

Ils attendent un soutien et un accompagnement personnalisé, ainsi que des informations médicales 

(24). Ils souhaitent bénéficier d’une écoute pour eux et leur proche malade ; l’écoute par quelqu’un 

d’extérieur à leur cercle devient primordiale et importante.  

 

L’anticipation est une attente de cette prise en charge à domicile, afin de ne pas être pris au dépourvu, 

ils souhaitent être informés par des explications claires et loyales, ce qui est un droit du patient (25). 

Pour répondre à ce besoin d’anticipation certains proposent la réalisation de points de synthèse et 

d’évolution afin de se préparer au mieux pour la suite, proposition qui pose le problème de temps et 

d’effectif de cette EMSP. Une communication efficace entre professionnels de santé et aidants a été 

démontrée comme essentielle pour le bien-être de ces derniers et une prise en charge optimale (24). 
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Les points de synthèse évoqués, pourraient favoriser cette communication et l’accompagnement en 

résultant.  

Les aidants abordent le maintien à domicile comme un objectif de cet accompagnement mais le décès 

à domicile n’est pas une finalité en soi.   

 

2) Attentes des aidants en amont de la prise en charge, non satisfaites 

Les aidants attendent une aide matérielle et logistique mais cela diffère de la définition des EMSP. Ceci 

conforte donc l’idée que la population est peu informée au sujet des soins palliatifs en général. L’IGAS 

a montré que la loi Clayes Léonetti ainsi que les différentes structures proposant des prises en charge 

ou accompagnements palliatifs étaient peu connues du grand public (26).  

Ils attendent une réponse qu’ils n’ont pas, ils ne savent pas vers qui s’orienter, leur proche n’ayant pas 

de soins techniques pour bénéficier de l’HAD et le médecin traitant manquant de temps pour réaliser la 

coordination. L’EMSP peut alors s’avérer être un intermédiaire pour orienter vers les différents services 

du secteur tels que le CLIC, MAIA, SSIAD …tout en garantissant une coordination entre les acteurs. En 

effet plus le nombre d’intervenants augmente à domicile plus les aidants peuvent se sentir dépassés. 

La coordination des acteurs apparaît donc essentielle pour un meilleur vécu de l’accompagnement. 

De plus il a été montré que l’ergothérapeute était une aide dans l’évaluation du domicile et l’adaptation 

de l’environnement (27), il pourrait être envisageable que l’EMSP soit en lien avec une ergothérapeute 

de ville ou d’hôpital afin de répondre au mieux à ces aides matérielles et logistiques qui émanent des 

aidants.  

 

Se pose également la question de l’explication en amont faite sur ces EMSP par les professionnels de 

santé, les EMSP ayant un rôle de formation et de diffusion des soins palliatifs dont l’essor a été promu 

par le plan triennal de 2015-2018 mais dont les effets sont encore modestes. On retrouve également le 

besoin d’explication en amont sur le terme soins palliatifs. En effet dans cette étude un aidant a pointé 

du doigt que le terme soins palliatifs était trop identifié à la mort imminente, on retrouve cette notion 

dans le rapport Sicard (23), il faut ainsi la poursuite du  développement de la culture palliative en 

parallèle de la continuité des soins curatifs et palliatifs. Il est toujours difficile pour le patient et ses 

proches de parler de soins palliatifs sans abandonner tout espoir, ce qui retarderait l’évaluation par une 

équipe spécialisée or une prise en charge palliative adaptée permet de réduire la charge des 

symptômes ainsi que la charge pour les aidants (28).  

Le médecin traitant a un rôle sur la libération de la parole sur la fin de vie et dans les explications du 

terme palliatif, pourquoi pas lors de consultations dédiées. Des consultations avec cotations 

particulières ont été instaurées en médecine générale, par exemple pour les dépistages de maladies 

psychiatriques ou pour les premières consultations de contraception ; il pourrait être fait de même pour 

les consultations sur le thème des soins palliatifs.  

Il serait alors possible lors de cette consultation de parler des directives anticipées qui sont un moyen 

d’ouverture de la parole pour les patients et leurs proches, un réel outil de dialogue et un moment 

d’explication des différentes structures existantes. Une thèse qualitative (29) a montré que les directives 

anticipées étaient souvent initiés par une personne autre que le patient, mais très rarement son médecin 
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traitant. Ces directives sont un moyen pour le patient de s’exprimer sur sa volonté pour la suite, sur ses 

angoisses mais également de s’ouvrir à ses proches.  

 

Certains aidants n’avaient pas d’attente particulière avant le premier passage au domicile de l’EMSP, 

bien qu’ils aient pu se trouver dans une situation de grand désarroi quant à l’état de santé et à la fin de 

vie de leur proche.  Ces attentes évoluent au fur et à mesure de la prise en soins et en fonction des 

personnalités.  

 

3) Attentes qui ont émergé lors de l’accompagnement  

a) Attentes en accord avec le cadre d’action des EMSP  

Les aidants ont le sentiment général d’une prise en charge adaptée à chaque situation, en fonction des 

ressentis et des étapes d’assimilation de la maladie.  

Cette prise en charge avec au moins un passage à domicile a été vécue comme non intrusive même si 

parfois il y avait la présence de nombreux professionnels de santé au domicile avec une maison 

devenue un véritable établissement de soins. Cette prise en soins au domicile est vue comme une 

nécessité pour l’évaluation au plus proche du réel, et ainsi favoriser le maintien à domicile.  

Cet accompagnement a été ressenti comme une prise en charge globale pour le patient, pour sa 

personne en tant que tel ainsi que pour l’aidant en particulier. L’aidant ayant une place essentielle dans 

le maintien à domicile, sa meilleure qualité de vie est également un objectif de cette prise en charge.  

Ils insistent sur l’empathie de cette relation qui a émergée lors de cet accompagnement avec une 

relation humaine et une écoute réelle de la part du corps médical et paramédical. 

Les aidants remercient cette EMSP lors des entretiens et demandent à l’enquêtrice principale de faire 

passer le message.  

 

Lors de cet accompagnement il a émergé un besoin de coordination des différents acteurs afin de 

favoriser les entrées directes en cas de nécessité d’hospitalisation. Cette notion a été développée dans 

le plan national triennal de développement des soins palliatifs avec la volonté d’améliorer la coopération 

et l’articulation domicile/hôpital (8).  

 

Cette coordination et cette anticipation, demandes qui ont évolué pendant la prise en soins, passe 

également par la fiche « SAMU-Pallia » dont les aidants ont parlé à plusieurs reprises. Celle-ci est 

présente depuis 2006, son but est d’améliorer la permanence des soins en fin de vie (29). Il est possible 

de la trouver sur le site de la SFAP (Annexe D). Une étude réalisée dans le département d’Ile et Vilaine 

a montré que les médecins des EMSP étaient grands pourvoyeurs de la rédaction des fiches. Elle a 

également montré que cette fiche « SAMU-Pallia » était toujours respectée par le régulateur du SAMU 

(31). Les médecins généralistes rédigent peu cette fiche mais font appel aux EMSP pour l’établir.  

 

b) Améliorations à envisager concernant cette EMSP  

Même si la pluridisciplinarité a été appréciée, le manque d’assistante sociale dans cette EMSP a été 

évoqué. Une assistante sociale peut faire partie d’une EMSP en tant que telle avec les médecins, 
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secrétaires, infirmières, psychologues et même kinésithérapeutes (7). L’assistante sociale aide à la 

coordination des différents intervenants à domicile ainsi qu’à l’orientation des patients et de leur famille. 

La pluridisciplinarité et l’interdisciplinarité sont indispensables dans la prise en charge en soins palliatifs. 

Les aidants ont pu éprouver pendant l’accompagnement la nécessité de parler à une psychologue, 

réponses qu’ils ont eues pour eux ou pour leur proche. Certains ont évoqué la nécessité de plus insister 

sur cette prise en charge psychologique, avec un besoin qui ne nait pas sur le moment mais a postériori 

lorsqu’on repense à l’évènement qui vient de se passer. Finalement ils se disent que leur proche, ou 

eux, auraient eu besoin d’un soutien psychologique. On retrouve dans la littérature cette notion de 

réticence de l’aidant à demander de l’aide et en particulier le fait que beaucoup d’aidants n’acceptent 

pas de soutien psychologique identifié par un psychologue (24).

L’écoute des soignants participe pour beaucoup au soutien psychologique des aidants. 

Afin d’améliorer l’accompagnement en augmentant la présence et le soutien psychologique auprès des 

aidants et du patient, la notion de bénévoles d’accompagnement est importante. Les bénévoles font 

partie d’association, ils ont un rôle bien défini (32). Ils proposent une présence, une écoute, dans la 

discrétion, le non jugement et le respect de l’intimité de la personne malade et de sa vie familiale (7). 

Leur augmentation en nombre et leur développement dans des EMSP pourrait améliorer 

l’accompagnement au domicile et faire un lien avec les professionnels de santé.  

c) Pistes d’évolution à échelle nationale

Les aidants se sont demandés ce qu’ils feraient s’ils avaient besoin d’aide la nuit ou le week-end, par 

ailleurs certains en ont eu besoin et se sont alors sentis seuls. Les EMSP sont joignables la semaine, 

aux heures ouvrables, qu’en est-il de la nuit si les familles ont besoin et ont la moindre question ? 

L’EMSP de Dinan ne dispose pas d’astreinte téléphonique ; il en existe, plus souvent lorsque celle-ci 

est rattachée à une USP comme dans l’Ile et Vilaine par exemple assurée pour les professionnels 

médicaux. 

Pour répondre à cette demande de permanence de soins il peut tout d’abord être utilisée la fiche 

« SAMU-Pallia »  qui est une première réponse avec l’appel au centre du SAMU, le régulateur disposant 

de la fiche, peut répondre aux éventuelles demandes médicales et rassurer le patient ou son proche. 

Deuxièmement l’HAD dispose d’une astreinte téléphonique jour et nuit, ainsi que le week-end (33) afin 

d’éviter l’isolement, mais celle-ci ne concerne que les patients ayant recours à l’HAD or tous les patients 

ne répondent pas aux critères. L’HAD appartient également aux réseaux de soins palliatifs, il peut donc 

alors être organisée une astreinte téléphonique assurée par le réseau territorial.  

Il existe en France quelques exemples, la plupart sont assurés par des infirmières ou des médecins. 

Par exemple à Paris le réseau « Ensemble » a une astreinte médicale la nuit et le week-end, une thèse 

quantitative a été réalisée auprès des aidants des patients, au sujet de leur vécu sur la prise en charge 

globale. Concernant cette astreinte médicale, la majorité des aidants ont répondu la trouver utile et 

nécessaire (34). Cette astreinte est disponible pour les soignants, pour les patients et leur proche.  

28 



 

Il existe dans d’autres régions des astreintes téléphoniques la nuit et le week-end assurées pour le 

personnel soignant (35).  

Il pourrait donc être envisagé de réaliser ces projets sur d’autres régions, en globalisant les effectifs de 

plusieurs EMSP et USP.  

La généralisation de la fiche « SAMU-Pallia » et sa bonne utilisation, une amélioration de la permanence 

téléphonique contribueraient à une réduction des hospitalisations en urgence.  

Cela illustre les inégalités toujours présentes sur le territoire même si une évolution a eu lieu durant les 

dernières années.  
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V. Conclusion 

Cette étude explore le ressenti d’aidants après l’accompagnement par l’EMSP de Dinan avec au moins 

un passage à domicile, au moins trois mois après le décès de leur proche. Leur ressenti s’avère 

globalement positif même s’il émerge des propositions d’amélioration. Les avis étaient variés, influencés 

par le vécu global de la prise en charge, la charge de travail de l’aidant, la personnalité de celui-ci et du 

patient lui-même. 

Ainsi l’organisation et l’accompagnement effectué par l’EMSP du centre hospitalier de Dinan semble en 

accord avec les attentes des aidants, et par leur voix avec les attentes des patients. 

Les aidants ont bien compris le rôle de soutien, d’écoute et de coordination des soins apportés par 

l’EMSP, qu’ils apprécient. Ils en attendent un réel soutien et parfois même une prise de relai afin de 

pouvoir poursuivre le maintien à domicile de leur proche.    

De manière plus large que l’analyse dinannaise, cette étude illustre l’hétérogénéité des organisations 

sur le territoire national, et la nécessité de poursuite du développement de la « culture palliative » avec 

en particulier une libération de la parole sur la fin de vie, travail à faire en amont, et la diffusion de 

l’information sur les différentes structures existantes, information encore trop peu connue du grand 

public. 
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VII. Liste des abréviations

EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs 

EHPAD : Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes 

LISP : Lits Identifiés de Soins Palliatifs 

IFOP : Institut Français d’Opinion Publique 

HAD : Hospitalisation A Domicile 

CHU : Centre Hospitalier Universitaire  

CNIL : Commission Nationale Informations et Libertés 

VAD : Visite A Domicile  

SAMU : Service d’Aide Médicale Urgente 

IDE : Infirmière Diplômée d’Etat 

DES : Diplôme d’Etudes Spécialisées 

IGAS : Inspection Générale des Affaires Sociales 

CLIC : Centres Locaux d’Informations et de Coordination 

MAIA : Méthode d’Action pour l’Intégration des services d’aide et de soins dans le champ de 

l’Autonomie 

SSIAD : Services de Soins Infirmiers à Domicile 

SFAP : Société Française d’Accompagnement et de soins Palliatifs 

USP : Unité de Soins Palliatifs 
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VIII. Annexes

A. Guide d’entretien 

Bonjour, je m'appelle Hélène, je suis interne de médecine générale en 9ème année et prépare ma 
thèse de Docteur en Médecine. Comme convenu nous nous rencontrons aujourd’hui pour aborder ce 
que vous pensez de la prise en charge à domicile par l’équipe mobile de soins palliatifs de Dinan.  
Si vous êtes d’accord, notre entretien sera enregistré et retranscrit de façon anonyme. Celui-ci me 
servira à recueillir vos ressentis et votre opinion en vue d’analyser l’intérêt des interventions de cette 
équipe à domicile. 
Je vous précise que je ne fais pas partie de cette équipe et que les enregistrements seront détruits à 
l’issue du travail.  

1) Je vous propose de commencer par échanger un peu sur vous, racontez-moi votre histoire
Quel membre de votre famille ? 

 Que faisait-il, et vous ?  
  Quel type de maladie ?  

2) Comment l’équipe mobile de soins palliatifs est-elle intervenue à domicile ?
Comment avez-vous été mis en contact.  
Qui a fait la demande ? médecin traitant, patients aidants …. 

3) Qu’attendiez-vous de l’intervention de cette équipe à domicile ?

4) Comment avez-vous vécu ces rencontres à domicile ?

5) Qu’est-ce que cet accompagnement vous a apporté ?

6) Que faudrait -il conserver par rapport à cet accompagnement ?

7) Que faudrait-il améliorer ?
 Quels points négatifs avez-vous relevés ? 

8) De quoi auriez-vous eu besoin de plus, d’autre ….  lors de cet accompagnement ?

35 



 

B. Trame pour l’appel téléphonique 

Bonjour, je m'appelle Hélène LANGLOIS, je suis interne de médecine générale en 9ème année, je 
prépare ma thèse de Docteur en Médecine générale. 
Je réalise ma thèse sur l’équipe mobile de soins palliatifs de Dinan. Je me permets de vous appeler 
car cette équipe est venue à votre domicile pour un de vos proches. J’aurai besoin de votre aide afin 
qu’on s’améliore pour pouvoir aider plus de familles. 

Avez-vous quelques minutes à m’accorder au téléphone afin que je vous explique un peu plus mon 
projet ?  

L’équipe mobile de soins palliatifs accompagne à domicile les patients en situation palliative ainsi que 
leurs familles ; celle-ci fait partie de l’hôpital de Dinan et ne rentre pas dans l’hospitalisation à domicile. 
Ma thèse a pour objectif d’évaluer vos ressentis et opinion sur cette équipe, afin de pouvoir nous 
améliorer. Je ne fais pas partie de cette équipe mais réalise ce travail avec leur aide et leur 
autorisation. 

Je souhaiterai si vous êtes d’accord, vous poser quelques questions sur votre ressenti à la suite de 
cette prise en charge. Grace à vous nous pourrons aider d’autres familles. 

Pourrions-nous prendre rendez-vous afin de réaliser un entretien, cela ne durera pas longtemps.  
Celui-ci me permettra de réaliser mon travail. 
Je vous en remercie.  
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C. Notice d’information 

Vécu, bénéfices et limites de la prise en charge de l’équipe mobile de soins palliatifs de Dinan 

à domicile, ressentis par l’aidant principal d’un patient en situation palliative, par entretiens 

semi-dirigés en rétrospectif.  

Investigateur principal 

Nom : LANGLOIS Hélène 

Interne en 6ème semestre de médecine générale (Université Rennes 1) 

Madame, Monsieur, 

Nous vous proposons de participer à une étude intitulée « Vécu, bénéfices et limites de la prise en 

charge de l’équipe mobile de soins palliatifs de Dinan à domicile, ressentis par l’aidant 

principal d’un patient en situation palliative, par entretiens semi-dirigés en rétrospectif.».  

Objectif de l’étude  

Evaluer le ressenti des aidants principaux suite à la prise en charge de l’EMSP de Dinan, au domicile 

d’un patient en situation palliative.  

Identification des points à consolider et à modifier pour l’EMSP. Envisager des points d’amélioration 

avancés par les aidants afin de garantir le maintien à domicile.  

Votre participation ne durera le temps que d’un entretien. 

Déroulement de l’étude 

Votre entretien sera enregistré puis retranscrit en intégralité. A la suite tous les entretiens seront 

analysés. Vos données seront codifiées, anonymisées et utilisées pour les besoins de la recherche. A 

la fin du travail de recherche toutes les données seront détruites.  

Participation volontaire 

Votre participation à cette recherche est entièrement volontaire. Vous êtes libre d’accepter ou de refuser 

de participer. Si vous acceptez, vous êtes libre de changer d’avis à tout moment sans avoir à vous 

justifier. 

Confidentialité et utilisation des données médicales 

Dans le cadre de la recherche, un traitement de vos données personnelles va être mis en œuvre pour 

permettre d’analyser les résultats de la recherche. Toutes ces informations seront traitées sous une 

forme codée garantissant leur confidentialité, notamment sans mention de vos nom et prénom. 
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A l'issue de la recherche, si vous le souhaitez, vous pourrez être informé des résultats globaux qui 

auront été obtenus. 

 

 

Avis éthique et déclaration CNIL  

Cette recherche a reçu un avis favorable du Comité d’Ethique de Rennes et a été déclarée à la 

Commission Nationale Informatique et Libertés (CNIL). 

 

 

 

A compléter par le médecin qui délivre l’information 

Prénom/Nom de la personne interrogée : ………………………………………………………………… 

 

Lettre d’information remise : le …../…../20…...  

 

Par. : …………………………………………………………………………. 
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D. Fiche « SAMU-Pallia » page 1 
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Fiche « SAMU-Pallia » page 2 
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