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AVANT-PROPOS

Les évolutions démographiques et sociétales de ces dernieres décennies ont conduit a de nombreux
changements dans le fonctionnement de la médecine palliative moderne qui s'emploie aujourd'hui a
offrir la plus grande diversité de prise en charge pour permettre au patient de passer une fin de vie
dans des conditions dignes quelque soit le lieu de déces. (1) (2) Le fort développement de I’hopital
a domicile (HAD) dans ce domaine, grace a l'effort de collaboration ville-hopital, a participé a cette
métamorphose des soins palliatifs. (3)

Cette transformation a contribué a ’amélioration de l'offre de soins a domicile. Ce changement a
permis d'impliquer de plus en plus les acteurs de santé dans les prises en charge a domicile, et
d'intégrer les proches dans le processus de la fin de vie. Ce souhait a été réaffirmé par Olivier Véran
en Septembre 2021 lors du Congreés Annuel de la Société Francgaise d’ Accompagnement et Soins
Palliatifs (SFAP) a Valenciennes, alors qu'il annoncait le lancement du Vieme plan national de
développement des soins palliatifs 2021-2024.

L’HAD, structure pluridisciplinaire complémentaire de 1'hospitalisation conventionnelle, repose a la
fois sur les structures hospitalieres mais aussi sur le réseau libéral et les proches des patients. Ces
particularités en font une structure complexe et humaine. L’HAD a pu se doter de compétences et de
moyens qui en font un outil aujourd'hui indispensable lors de nombreuses situations de fin de vie.
4

Le développement de la branche “soins palliatifs” de ’'HAD est un reflet de 1'évolution de
I'ensemble du systéme de santé, ainsi qu'une réponse au souhait des patients et de leur famille. (5)
Ces évolutions permettent aujourd’hui au patient de choisir un espace qui lui offre I’espoir de

pouvoir maitriser sa fin de vie. (6) (7)

Toutefois, la prise en charge palliative a domicile est souvent complexe sur le plan humain et
organisationnel, et peut étre source de difficultés propres, rarement rencontrées dans un cadre plus
conventionnel. Du fait de son fort développement ces derniéres décennies, elle fait face a des enjeux
¢thiques et sociétaux nouveaux dans des contextes familiaux difficiles. Dans certaines
circonstances, il arrive qu'en dépit de l'investissement majeur des soignants au domicile, les attentes
en termes de soin et de réactivité ne soient pas toujours celles idéalisées par les familles et patients,
surtout quand la fin de vie est longue ou difficile. La fin de vie peut alors étre vécue par le patient et
ses proches comme un traumatisme et modifier profondément la relation avec le monde soignant et

la fin de vie (8).



Les équipes compétentes en soins palliatifs nécessitent donc de pouvoir adapter leur fonctionnement
au domicile, en évaluant régulierement et via plusieurs regards la qualité de leur accompagnement,
vis-a-vis des patients mais aussi des proches, véritables piliers permettant une prise en charge
réussie. C’est pour cela que des outils d’évaluation ont vu le jour, afin de permettre aux patients et

aux familles de partager leur expérience et leur satisfaction liées au soins.

Bien que ces outils aient permis de débuter une transformation dans I'évaluation du soin (9) (10)
(11), les méthodes d'évaluation de la qualité des soins palliatifs restent encore peu nombreuses en
France (12) et ne sont pas toujours applicables au domicile. Les outils disponibles portent un regard
souvent incomplet sur le déroulement des soins dans un environnement tres différent de 1’hopital et
ne permettent donc pas d'avoir une vision globale sur I'encadrement du soin (13) (14).

Les enjeux de santé concernant la bonne qualité des soins palliatifs a domicile sont importants. Peu
de méthodes d'évaluation « globales » sont en effet validées et permettent de mesurer de maniére
satisfaisante la qualité de 1'accompagnement au domicile au travers du regard combiné des patients
et de leur famille (15) (16).

Des travaux de recherche doivent donc é&tre poursuivis pour affiner 1’évaluation de
I'accompagnement et des soins palliatifs a domicile, et ainsi cibler les éléments a améliorer. Un
retour plus global des patients et des proches aidants sur la qualité du soin permettra de faciliter la
fin de vie au domicile mais aussi de guider notre prise en charge et offrir des perspectives
d’amélioration.

Le but de notre travail, qui s’inscrit dans un contexte de politique nationale de soutien de
I'évaluation des soins, est de construire un outil d’évaluation fiable et reproductible, via une
méthodologie solide, qui puisse considérer les particularités et les enjeux du fonctionnement actuel

des soins au domicile, et en particulier la place du proche aidant longtemps mal valorisée.
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I. INTRODUCTION

A. Vers une augmentation des situations de fin de vie 2 domicile

1. Démographie et soins palliatifs

La premiére loi qui vise a garantir 1’acce€s aux soins palliatifs date du 9 juin 1999. Elle définit alors
les soins palliatifs comme des “soins actifs et continus en institution ou a domicile, qui visent a
soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la personne
malade et a soutenir son entourage”. Cette loi met également en place un congé de solidarité

familiale afin d’accompagner un proche en fin de vie, d’une durée de 3 mois (17).

Aujourd’hui, le cinquiéme plan national soins palliatifs et accompagnement de la fin de vie est en
ceuvre pour les années 2021-2024 (1). Une de ses trois priorités est de définir des parcours de soins
gradués et de proximité, en développant 1’offre hospitaliere de soins palliatifs et en garantissant
I’acceés a D’expertise des professionnels de santé en soins palliatifs. Il s'agit aussi de renforcer la
coordination avec la médecine de ville, notamment avec la mise en place de cellules d’animation de

soins palliatifs dans chaque région, et en développant la mobilisation de 1’hospitalisation a domicile.

Le développement des soins palliatifs en France découle principalement des évolutions
démographiques du pays. Si I’accroissement de la population se poursuit, avec une augmentation
moyenne de 0,4% entre 2014 et 2019, la population francaise fait face au vieillissement. La part des
personnes agées de 75 ans et plus a doublé en 30 ans, entre 1992 et 2022. En parallele, les
personnes qui décédent sont donc globalement plus agées, mais aussi plus complexes, souvent
atteintes de plusieurs pathologies (18). Le nombre de déces a lui augmenté de 20% depuis 30 ans,

avec un total de 613 000 déces en France en 2019.

Les accompagnements de fin de vie sont donc plus nombreux, plus longs et plus hétérogenes, et les

besoins en soins palliatifs, de la méme manicre, s’accentuent.

2. Spécificités de la démarche palliative
La médecine palliative s’est inscrite historiquement en opposition avec la médecine “curative” :

cette derniere, plus technique, a 1’avantage d’avoir une efficacit¢é mesurable facilement, par des

paramétres biologiques ou des indicateurs de santé objectifs. Celle-ci s'est beaucoup développée
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jusqu’aux années 2000, en parallele des progrés techniques de la révolution industrielle et des
avancées scientifiques et médicales. L’objectif est alors souvent de prolonger la durée de vie ; on
utilise 1’augmentation de la survie comme critére majeur de mesure de l'efficacité d’un traitement.
Cette frontiere entre médecine palliative et médecine curative est devenue plus floue, avec 1’idée
que I’'une n'exclut pas 1’autre mais que ces deux visions du soin peuvent cohabiter a différentes
intensités selon les moments de vie. La phase palliative vient « s’intégrer tout simplement dans la

globalité et la continuité des soins » (19).

La médecine palliative a tenté d’ceuvrer, en parallele de cette augmentation de la “quantité de vie”,
pour une meilleure “qualité” de vie et a mis en garde contre I'obstination déraisonnable afin de se
centrer sur le confort des patients, et le respect de leur volonté en fin de vie. La place de la
médecine palliative dans le soin permet un enrichissement du débat 1i¢ aux soins. Le grand public
est aujourd'hui bien plus sensibilisé a la prise en charge de la fin de vie et a a cceur de défendre le
droit des patients et leur individualité. Le récent résultat de la Convention Citoyenne sur la Fin de
Vie I'illustre particulierement (20). Les objectifs de soin doivent étre en conséquence plus adaptés
aux besoins des patients. Aujourd’hui, il parait impensable de ne pas intégrer 1’avis des patients et

celui des proches dans les soins palliatifs a domicile comme a I’hdpital.

La médecine palliative moderne exprime donc une volonté partagée de prévenir d’éventuelles
dérives et prises en charge médicales déléteres. Ceci est particulierement important dans une société

ou le bien étre des patients est une des priorités du soin.

3. Une volonté affirmée de mourir a domicile

La derniére enquéte du Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie (octobre 2022) révele
que lorsqu’ils sont interrogés a ce sujet, 60% des frangais préféreraient mourir a leur domicile. 22%
déclarent souhaiter finir leurs jours a domicile seulement si I’accompagnement nécessaire y est
disponible ; 8% préféreraient 'hopital ; et 3% I’EHPAD ou la maison de retraite (21). Selon
I’INSEE, en 2019, 53% des déces se sont produits en milieu hospitalier - ce qui représente une
diminution de 5% en 10 ans - pour 24% des déces a domicile, et 12% en maison de retraite et
EHPAD (22). Cet écart peut s’expliquer par les situations complexes en soins, qui rendent le
maintien a domicile impossible, par les décés plus rapides que prévu, sans retour a domicile
possible aprés un événement aigu a 1'hdpital, par I’opposition parfois des proches au maintien a
domicile devant la complexité des soins, mais aussi par une tendance de la société a médicaliser la

fin de vie qui reste forte et favorise les transferts en hospitalisation pour les derniers moments de vie
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(23).

Néanmoins, le respect du souhait de mourir & domicile est devenu plus important ces derniéres
années, avec une prise de conscience croissante de I'importance de respecter la volonté des patients
en fin de vie de la part des acteurs de soin. La population frangaise est mieux informée sur les soins
palliatifs grace a la sensibilisation médiatique, aux campagnes de communication, a la formation
des professionnels de santé, aux événements et aux conférences organisés par les organisations
compétentes . Les patients ont aujourd’hui le droit de décider ou ils souhaitent passer leurs derniers
moments, en fonction de leurs préférences personnelles et de leur environnement familial. Le
respect du souhait de mourir & domicile est soutenu par un cadre 1égislatif favorable. Selon I'article
R1112-63 du Code de la santé publique, lorsque 1'hospitalisé est en fin de vie, il est transféré a son
domicile si lui-méme ou sa famille en expriment le désir (24). Enfin, I’extension des soins palliatifs
a domicile a été¢ possible notamment grace aux différents plans de développement des soins
palliatifs, ce qui permet désormais de fournir un accompagnement de meilleure qualité et une

gestion plus efficace de la douleur et des symptomes liés a la fin de vie, et ce méme a domicile (1).

B. L’HAD. un acteur de soins palliatifs a domicile

Les soins palliatifs a domicile sont assurés par un ensemble d’acteurs. En premiére ligne on note les
médecins traitants, professionnels de santé libéraux et services d’aides a la personne. Ils sont
épaulés par les Equipes expertes en soins palliatifs : Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP) et
Equipes Régionales Ressource en Soins Palliatifs Pédiatriques (ERRSPP). L’Hopital 2 Domicile est
un acteur majeur de soins palliatifs & domicile, notamment pour les situations médico - psycho -

sociales les plus complexes (22).

1. Repéres historiques concernant ’"HAD

La premicre expérimentation en France d’hdpital a domicile remonte a 1951 a Paris, alors qu’un
médecin de 1’Hopital Tenon est confronté a une surpopulation de patients. L’Hospitalisation a
Domicile de 1’Assistance Publique - Hopitaux de Paris est créée officiellement en 1957 avec un
objectif clairement défini de désengorger les hopitaux, a une époque ou les durées moyennes de
s¢jour sont longues et ou les patients font leur convalescence en hospitalisation. Est énoncée une
volonté « d’extraire du systéeme sanitaire les personnes dgées valides ou semi-valides, de
désencombrer les services d’aigus des cas sociaux qui y demeurent indiiment ou prolongent pour
des raisons sociales un séjour originellement justifie » (Bungener, 1988) (25). L’Hopital a Domicile

est reconnue en tant que structure hospitaliere en 2000, puis la circulaire DHOS/O n° 2004-44 du 4
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février 2004 la reconnait non plus comme une alternative, mais comme substitutive a
I’hospitalisation conventionnelle. La circulaire mentionne : « Elle est chargée d’assurer au domicile
du malade, pour une période limitée mais révisable en fonction de l’évolution de son état de santé,
des soins médicaux et paramédicaux continus et nécessairement coordonnés. Ces soins se
différencient de ceux habituellement dispensés a domicile par la complexité et la fréquence des

actes ».

2. Fin de vie en HAD

En 2019, 5% de I’ensemble des déceés en France a eu lieu en HAD. Deux tiers ont eu licu a domicile
et un tiers en EHPAD. En 2019, prés d’un tiers de I’activité totale de soins réalisée en HAD
concerne une prise en charge palliative ; et prés de la moitié de ces séjours se sont terminés par un
déces. Cela représente 60% de patients de plus qu’en 2013 qui ont bénéficié de soins palliatifs en
HAD (22).

Ainsi ’HAD est en ville un acteur majeur de déploiement des soins palliatifs, notamment pour les

situations de soins lourds et complexes.

3. L’HAD de Vendée

L’HAD de Vendée est né en 2001. A I’origine, 4 acteurs se sont mobilisés pour créer cette structure
: le Centre Hospitalier Départemental de Vendée, ’ADMR Vendée (un service d’aide a la
personne), la Clinique Saint Charles et I’Agence Régionale d’Hospitalisation. Ce projet répondait a
une nécessité de s’adapter par des moyens innovants aux problématiques démographiques du

territoire, en particulier I’accroissement et le vieillissement de la population vendéenne (26).

Dés le départ, I’objectif a été de porter le dispositif de soins a I’ensemble des habitants du territoire :
ainsi les soignants ne sont pas issus de 1'hopital mais du monde libéral, conventionnés avec I’HAD,
qui est elle-méme une structure associative.

Les fondateurs insistent sur I’importance du maintien du lien humain dans les prises en charge.

Il existe aujourd’hui 6 antennes en Vendée pour répondre a 1’objectif de prise en charge de

proximité sur I’ensemble du territoire pour ses 600 000 habitants.
Dans le rapport d’activité¢ de la HAD de Vendée en 2022, publi¢ en juin 2023 (27), on note une file

active (nombre moyen de patients par jour sur un mois) de 236 patients et un total de 1556

admissions en HAD pour 2882 demandes soit 54%. On note une augmentation des demandes de
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prises en charge émanant des médecins généralistes (172 de plus que I’année précédente) et une
diminution des demandes hospitaliéres (52 de moins que I’année précédente). Les modes de sortie
sont constitués par 21% de déces a domicile (soit 530 déces), 30% d’hospitalisation et 49% de fin
de traitement et de maintien a domicile. Les prises en charge en soins palliatifs représentent 50%
des modes de prise en charge en Vendée en 2022, suivies majoritairement par les pansements

complexes (24%) et par la prise en charge de la douleur (6%).

Dans le projet d'établissement 2022-2030, ’HAD Vendée retient parmi ses axes principaux le
soutien pour les aidants. Cet axe est décliné en 3 objectifs : écouter et libérer la parole de 1’aidant,
considérer I’aidant comme un expert de la prise en charge, et permettre a 1’aidant de disposer de

temps de répit.

C. La place de proche aidant

Les proches aidants jouent un réle nécessaire dans le maintien a domicile de leur proche (28) en
particulier en HAD, en assurant une présence continue, en fournissant une assistance aux activités
quotidiennes, en administrant les médicaments, en surveillant 1'état de santé, en offrant un soutien
émotionnel et en coordonnant les soins. Leur engagement et leur dévouement contribuent a assurer
le confort, la dignité et la qualité des soins pour leur proche en fin de vie. Mais la charge est
également lourde pour 1’aidant principal, on parle dans la littérature de “fardeau” pour 1’aidant
principal (28) (29) (30). Robinson et al. décrivent cinq facteurs pour favoriser le maintien des
patients en situation palliative a domicile jusqu’a leur décés, et rendre plus facile I’expérience des
proches aidants endeuillés (31).
Il s’agit de :

1. L’amorce des soins palliatifs (reconnaissance du role du proche aidant ; acces a une
équipe spécialisée ; meilleure coordination de soins et disponibilités d’un programme de
ressources)

2. Avoir de I’aide au bon moment (demander et recevoir 1’aide)

3. L’augmentation de I’intensité des soins selon les besoins

4. Le répit et soulagement (au moment voulu)

5. L’adaptation du systéme aux besoins des personnes en fin de vie et non I’inverse.

Bien que la place de 1’aidant soit mentionnée dans la loi dés 2000, sa reconnaissance reste pauvre.

Au niveau gouvernemental, une nouvelle stratégie est mise en place depuis 2017 afin d'« éviter
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l'isolement des aidants, faciliter leur quotidien et leur permettre de mieux concilier aidance et vie
personnelle ». Elle prévoit notamment de renforcer le développement de 1'offre de répit, avec un
meilleur maillage territorial et une diversité de réponses qui correspondent davantage aux besoins. Il
s'agit par exemple de mettre en place des relais aupreés de la personne aidée a son domicile. Le
gouvernement compte également engager un travail sur « la définition des proches aidants dans le
code de l'action sociale et des familles, pour mieux inclure les aidants de personnes en situation de

handicap et les aidants de personnes malades » (5).

Au contraire, certains facteurs rendent difficiles les prises en charge & domicile pour les proches
aidants : ’accumulation des taches difficiles, le sentiment d'étre seul et de ne pas étre a la hauteur

des soins exiges.

D. Satisfaction et qualité des soins

Chercher a recueillir la satisfaction des usagers de soins demande de cerner quels critéres évaluer, et

renvoie a la notion de qualité des soins, voire de qualité de vie.

1. Qualité des soins : définition

L’exploration de la qualité¢ des soins a longtemps été centrée sur le respect des bonnes pratiques
cliniques et organisationnelles évaluées principalement par les professionnels. Cette vision, pouvant
étre considérée unilatérale, a laissé place a une évaluation plus globale.

La qualité de soins relative a la santé a été définie en 1988 par 1'Organisation Mondiale de la Santé
(OMS) comme : "une démarche qui doit permettre de garantir a chaque patient la combinaison
d’actes diagnostiques et thérapeutiques qui lui assurera le meilleur résultat en terme de santé,
conformément a l’état actuel de la science médicale, au meilleur cotit pour un méme résultat, au
moindre risque iatrogene et pour sa plus grande satisfaction en termes de procédures, de résultats
et de contacts humains a l’intérieur du systeme de soins " (32).

La qualité du soutien émotionnel, la présence des soignants, 'efficacité de la communication et des
soins prodigués, la cohérence du soin avec les attentes sont donc devenues des données faisant
partie intégrante du processus d'évaluation de la qualité de soins.

Ainsi, la définition de la qualité de soins s'est affinée avec les années, en lui donnant un sens plus

global. Son évaluation devient multidimensionnelle.
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2. Qualité de vie : définition

Le concept de qualit¢ de vie apparait dés 1970 comme un critére important de I'évaluation de la
sant¢, avec une volonté de sortir d’une évaluation centrée sur la survie ou la morbidité et de prendre
en compte des éléments plus subjectifs traduisant le regard des patients (33).

Si sa définition varie selon les auteurs et les époques, un accord solide est tout de méme établi pour
la définir comme modéle multidimensionnel complexe bio-psycho-social et spirituel.
L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) propose une définition de la “Qualité de vie” en
1993 comme « la perception qu’un individu a de sa place dans la vie, dans le contexte de la culture
et du systeme de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et
ses inquiétudes. C’est un concept large qui peut étre influencé de maniere complexe par la santé
physique du sujet, son état psychologique et son niveau d’indépendance, ses relations sociales et sa
relation aux éléments essentiels de son environnement » (34).

Depuis, de nombreux travaux sur la qualité de vie ont conduit a des modeles conceptuels permettant
de représenter les composantes de la qualité de vie en s'adaptant aux particularités de chaque milieu.
Ces modeles conceptuels fournissent un cadre théorique pour comprendre la démarche d’évaluation
de la qualité de vie d'une personne.

L’¢évaluation de la qualité de soins est donc intimement liée a celle de la “qualité de vie liée a la
santé¢” ou “Health related quality of life” qui s’est imposée comme une mesure subjective a prendre
en compte dans la recherche en santé, mais aussi dans 1’évaluation des soins et la planification des
politiques de santé, en complément de mesures plus objectives. La mesurer permet aux chercheurs
et aux soignants de mieux comprendre les besoins et les préférences des patients, pour leur fournir

une prise en charge personnalisée et adaptée.

3. Les enjeux actuels de 1'évaluation de la qualité des soins par les usagers

a) contexte

Si la volonté de donner la parole aux usagers du systéme de soins est ancienne, elle s’est accentuée
récemment, notamment en réponse aux derniers scandales en France dans le domaine des soins
palliatifs et de la fin de vie.

On peut citer l'affaire de I'EHPAD de La Chéneraie : en 2017, cet établissement d'hébergement pour
personnes agées dépendantes a été au centre d'un scandale impliquant des conditions de vie
déplorables pour les résidents, y compris ceux en fin de vie. Cela a mis en évidence la nécessité
d'une évaluation plus rigoureuse des conditions d'accueil et de séjour dans les établissements de

soins palliatifs, conformément a l'article L1112-2 du Code de la santé publique.
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L’affaire Vincent Lambert, un patient en état végétatif depuis plusieurs années, a suscité un débat
intense, et a souligné I'importance du respect des droits et de la volonté des patients en fin de vie, ce
qui a amené a un ¢largissement des réflexions sur les directives anticipées.

Plus généralement, des cas de mauvaise gestion de la douleur et de manque de compassion envers
les patients en fin de vie sont régulicrement pointés du doigt par le grand public, mettant en
évidence la nécessité d'une évaluation de la qualité des soins palliatifs, y compris la gestion de la
douleur et le soutien psychologique, conformément a 1'article R4311-2 du Code de la santé publique

(35).

Ces scandales ont suscité une prise de conscience de la nécessité d'améliorer cette évaluation pour
¢viter de tels problémes a l'avenir. En particulier, I'importance d'une évaluation rigoureuse de la
qualité des soins palliatifs qui permette de détecter les problémes potentiels, de mettre en place des
mesures correctives et d'améliorer la prise en charge des patients en fin de vie. Elle permet
¢galement de garantir le respect des droits des patients, la dignité de la personne malade et le
soulagement de la douleur physique et psychique, conformément aux dispositions légales en

vigueur.

b) historique de ’évaluation de la satisfaction des usagers

La notion de satisfaction du patient apparait dés 1988 dans la définition de la qualité des soins de
I’OMS. Mais I’amélioration de la qualité des soins a été longtemps centrée sur le respect des bonnes
pratiques cliniques et organisationnelles, évaluées par les professionnels. Depuis, le lien entre

expérience du patient, efficacité clinique et sécurité des soins a ét¢ démontré (36).

¢) une volonté politique d’évaluation de la satisfaction des usagers

En France, le Code de la santé publique mentionne en 2010 la nécessité pour tout établissement de
sant¢ d’évaluer régulierement la satisfaction des patients (article L1112-2 du CSP) (37). Cette
réflexion a abouti en 2014 a I’enquéte I-SATIS, généralisée par le ministére de la Santé. Elle est
alors réalisée par téléphone par des instituts de sondage recrutés par les établissements. La HAS
reprend le flambeau de la mesure de satisfaction du patient en 2015. C’est dans ce contexte

qu'apparait le processus e-SATIS actuellement mis en ceuvre (38).

La mise en valeur de I'expérience de 1’usager est au coeur de toutes les préoccupations : la Stratégie

de Transformation du Systéme de Santé (STSS) Ma Santé¢ 2022, a aftirmé la volonté ministérielle
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d’étendre et de systématiser la mesure de la satisfaction et de I’expérience des usagers ; la HAS I’a
rappelé dans son projet stratégique 2019-2024 (Axe 4 « Mieux intégrer la pertinence et les résultats
pour l'usager dans les dispositifs d’évaluation de 1’offre de soins et de ’accompagnement » et en
sous-axe 4.3.3 : “Renforcer le poids de I’expérience des usagers”) (39). Pour aller plus loin et
recueillir, non plus seulement la satisfaction de 1’usager, mais le résultat ressenti de sa prise en
charge a la suite d’un séjour de soin, la tendance est actuellement de développer des PROMs :
“Patient Reported Outcomes Mesures”. Ces derniers sont reconnus pour améliorer la décision

médicale partagée et la communication entre le patient et son médecin.

d) e-SATIS, un outil standardisé

Les questionnaires e-SATIS ont été déployés sur I’ensemble du territoire frangais depuis 2016 par la
HAS, d’abord a destination de tous les patients hospitalisés en médecine, chirurgie et obstétrique
pendant plus de 48h. Ils produisent un indicateur de résultat, un score de satisfaction globale et
d’expérience du patient. Deux autres modeles ont €té déployés ensuite, a destination d’une part des
patients ayant eu une chirurgie ambulatoire, et d’autre part des patients hospitalisés en Soins de
Suite et Réadaptation (12). Enfin, les domaines de la psychiatrie et de I'hdpital a domicile sont en
phase d'expérimentation.

Concernant ’HAD, cette phase d’expérimentation s’est déroulée entre mai 2021 et mai 2022. Les
adresses mails des patients volontaires a I’admission étaient recueillies. Les patients recevaient un
mail deux semaines apres la sortie d’HAD pour répondre en ligne au questionnaire e-SATIS HAD.

IIs pouvaient y répondre pendant un délai de 10 semaines (40).

e) mesure de la qualité des soins et de la satisfaction en soins palliatifs

En soins palliatifs, nombreux sont les référentiels a destination des professionnels qui relevent la
complexité des soins a domicile (41). Les équipes participant & ’'HAD et en soins palliatifs sont
conscientes de ces problématiques et ont I’habitude d’utiliser des modeles d’auto-évaluation
informels : réunions de débriefing, concertations autour de cas, staff pluriprofessionnels. Ces
moyens sont indispensables a I'évaluation du soin au cas par cas ainsi qu'a la bonne réflexion en
équipe.

De maniere plus formalisée, un auto questionnaire standardisé a été traduit de 1’anglais, adapté a
I'hospitalisation a domicile et validé en 2001 : le Support Team Assessment Schedule (42). Sa
fiabilité et son utilité ont été¢ démontrées. Il évalue un résultat de soin, centré sur le vécu du patient,

mais reste évalué par les professionnels eux-mémes. Les travaux plus récents comme e-SATIS ont
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mis en avant I’importance de I’hétéro évaluation (soit I’évaluation par les patients des soins
dispensés par les soignants) mais aussi la place capitale des proches dans la qualité de soins au
domicile lors des derniéres semaines de prise en charge.

Des équipes francaises compétentes en soins palliatifs se sont aussi attelées a I'évaluation des soins,
a l'image du pole de recherche de la maison médicale Jeanne Garnier a Paris avec le projet
Quali-Palli-Pat  (questionnaire frangais validé a destination des patients). La méme équipe a
¢galement concu le questionnaire équivalent Quali-Palli-Fam a destination des proches (proches,

famille, amis) permettant d'évaluer la qualité de soins dans les unités de soins palliatifs (43) (44).

4. Place des questionnaires de satisfaction a destination des proches dans

I’évaluation de la qualité des soins

L’¢évaluation de la satisfaction par les proches parait étre une source d’information précieuse et tout
a fait interprétable. Les proches aidants ayant le statut de confident et d'accompagnement au
quotidien, ils sont a la fois acteurs et témoins de la qualité de vie du patient. IIs ont en mémoire les
idéaux et convictions du patient, leur évolution au cours du temps, et peuvent percevoir souvent
avec finesse les états émotionnels intérieurs du patient. Ils ne subissent pas eux-mémes les
symptomes physiques pouvant entrainer une altération des capacités de jugement. Par ailleurs, ils
peuvent témoigner de la qualité de vie du patient méme lorsqu'il n'est pas en état de I'exprimer. Ils

ont enfin une vision chronologique sur les éléments visant I'objet de 1’enquéte.

Pour autant, il convient de souligner que la subjectivité inhérente a I'évaluation des soins du point
de vue des patients et des proches a pu étre identifiée comme une limite par certaines équipes (45).
D’autres biais mis en évidence sont le manque de connaissances techniques, le manque de recul et
le manque de repéres. Néanmoins, les chercheurs s’accordent a dire que la subjectivité du point de

vue des proches ne leur enléve pas leur 1égitimité a évaluer la qualité des soins.

E. Problématisation

Nos expériences en tant qu'interne en Formation Spécialisée Transversale (FST) de soins palliatifs
et médecin généraliste remplagant, ainsi que notre collaboration avec ’'HAD de Saint-Nazaire nous
ont permis d'observer l'ensemble des conduites et questionnements des professionnels de santé a

domicile lors de prises en charge palliative.

Nous avons été marqués par la réelle proximité avec le patient lors des soins, la collaboration avec
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les proches et I'expertise des intervenants dans le domaine palliatif. Les différents participants ont le
role de soignant et celui d'interlocuteurs du quotidien. Ils agissent de maniére complémentaire et
participent a une forme « globale » de prise en charge palliative. Ils entretiennent souvent une
relation forte avec les proches du malade qui, eux aussi, sont souvent fortement impliqués dans le

soin.

Nous avons cependant pu noter qu'en dépit d'un contact direct avec les patients et leur proches, les
soignants pouvaient éprouver des difficultés et manquer de repéres pour évaluer la qualité de leur
accompagnement, en particulier I'impact réel sur le malade et son entourage. Dans la plupart des
cas, des difficultés surviennent lors des prises en charges complexes, quand les attentes des familles
et des patients ne correspondent pas aux recommandations habituelles de prise en charge, ou qu'il
existe des difficultés imprévues ressenties par le patient ou les proches. Tout ceci peut interférer

avec la qualité de la communication et la perception du soin au quotidien.

Si le proche aidant est un acteur des soins de mieux en mieux connu et valoris€¢ par les
professionnels de santé comme par les politiques de santé publique, il n’existe pas a ce jour d’outil
d’évaluation de la satisfaction relative a la qualité des soins, adressée spécifiquement aux proches

aidants, dans les contextes d’accompagnement d’un patient en situation palliative a domicile.

Au terme du travail de bibliographie, nous constatons que les frangais souhaitent mourir chez eux
mais le font peu, que les situations de fin de vie a domicile ne vont qu’augmenter, que les proches
aidants sont des acteurs clefs dans ces situations dont la parole est encore mal entendue.

Nous avons donc souhaité participer au travail de recherche nécessaire pour obtenir des outils
fiables pour les soignants, dans le but d'améliorer continuellement la qualité du soin et le vécu de la

maladie pendant la fin de vie a domicile.

Ce travail de thése consiste en la co-construction d’un questionnaire de satisfaction et
d’évaluation de la qualité des soins, adressé aux proches aidants de patients pris en charge
dans une situation de fin de vie par I’Hopital 2 Domicile de Vendée.

Elle s’articule en une phase qualitative exploratoire constituée d’entretiens semi dirigés avec
des proches aidants, suivie d’une phase quantitative de validation métrologique du

questionnaire.
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II. MATERIEL et METHODES

A. Objectif principal de ’étude

L’objectif principal de cette étude est la co-construction et l’expérimentation initiale d’un

questionnaire de satisfaction sur la qualité des soins, adressé aux proches aidants de patients pris en

charge dans une situation de fin de vie par I’Hopital a Domicile de Vendée.

B. Choix de la méthode : la co-construction et la méthodologie mixte
1. Méthodologie inspirée du guide méthodologique e-SATIS

Le guide méthodologique de l’outil e-SATIS, décrit plus haut, nous a paru étre un appui

méthodologique solide pour construire notre étude. Il est en effet récent, son protocole est inspiré

des dernic¢res recommandations et publications de 1’évaluation du soin et il est désormais développé

a grande échelle. Il est d’autre part adapté aux spécificités de la prise en charge palliative a

domicile.

Les étapes de construction de 1’outil sont décrites par la figure ci dessous, extraite du guide

méthodologique publi¢ par la HAS en 2019 (38) :

Choix du secteur a évaluer

7

Conception

Etape 1
Définition du champ de
I’enquéte

- Population ciblée
- Etablissements ciblés

Conception du
questionnaire

Expérimentation

Etape 2
Validation du champ de
I'enquéte

Population ciblée

Modalités de participation des
établissements

Validation métrologique du
questionnaire

- Fiabilité, Validité, Structure

Etape 3

Définition des modalités de
calcul de l'indicateur : score

Campagne nationale

Etape 4

Définition et validation de
la méthodologie de
classement des ES

» Modéle d'ajustement
- Benchmarking

|

|

|

Discussions dans le groupe de travail

Figure 1. Etapes-clés du développement et de la validation du dispositif national e-Satis
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A partir de ce guide méthodologique, cette étude a été construite en 4 étapes :

PRE REQUIS ALA VALIDATION

REALISATION DU CO-CONSTRUCTION P‘QS'F%ASTS'?C;“N%LEUL'E:E METROLOGIQUE DU
QUESTIONNAIRE QUESTIONNAIRE

- ¢étape 1 : prérequis a la réalisation du questionnaire = définition du champ de 1’enquéte,
développé en introduction.
- gtape 2 : co-construction du questionnaire :
- conception d’un questionnaire pilote a partir de la littérature
- co-construction du questionnaire a partir d’entretiens semi dirigés avec des proches
aidants : phase qualitative
- ¢tape 3 : discussion et validation du questionnaire, par un groupe de travail constitu¢ de
professionnels de ’HAD et de soins palliatifs
- ¢étape 4 : validation métrologique du questionnaire : phase d’expérimentation par I’envoi du

questionnaire pour obtenir 30 réponses de proches aidants. Phase quantitative.

Cette ¢étude utilise le principe de la co-construction, et s’inscrit dans le champ des recherches par les

méthodes mixtes.

2. La co-construction

Notre volonté d’associer les proches aidants au design de notre questionnaire, ainsi qu’un comité
pluriprofessionnel, s’inscrit plus largement dans une dynamique promue par la HAS de “soutenir et
encourager 1’engagement des usagers dans les secteurs social, médico social et sanitaire”, tel qu’elle
le décrit dans une recommandation sortie en 2020 (46). Dans un glossaire publi¢ a cet égard, elle
définit la co-construction - a partir d’un travail de ’'université de Montréal (47) - comme un « mode
de collaboration entre patients et professionnels, fond¢ sur la complémentarité des expertises et des
savoirs expérientiels de chacun et sur un leadership partagé, en vue de réaliser une activité conjointe

a partir d’une compréhension commune de la finalité visée et de la démarche a employer ».

3. Larecherche par les méthodes mixtes

La recherche par les méthodes mixtes (RMM) est considérée comme un troisieme grand type de
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méthodologies, qui a voulu s’affranchir des cadres définis par, d’une part la méthodologie
qualitative, et d’autre part la méthodologie quantitative. D’aprés Johnson et al. (2007), la RMM est
“un type de recherche dans lequel un chercheur ou une équipe de chercheurs associe des €léments
issus des méthodes qualitatives et quantitatives (par exemple, ’utilisation de points de vue, de
collectes de données, d’analyses de données, de techniques d’inférences qualitatifs et quantitatifs)
dans le but d’une meilleure compréhension”. Cette méthode a pour avantage de mettre en synergie
les forces des méthodes qualitatives et quantitatives. (48).

La présente étude est construite sur un modele de protocole mixte séquentiel exploratoire selon
Creswell et Clark (48) (49), c’est a dire que 1’on procéde a un recueil et une analyse séquentiels des
données : une phase d’étude qualitative précéde une phase d’étude quantitative, qui est construite a
partir des résultats de I’étude qualitative. Son objectif est souvent le développement d’un

instrument, ici le questionnaire de satisfaction.

C. Aspects réglementaires

Cette recherche suit la méthodologie de réference MR 004, qui encadre les recherches n’impliquant
pas les personnes humaines, et a été¢ enregistrée au service de protection des données de I’Université
de Nantes. Le traitement des données s'est déroulé de manicre sécurisée et en conformité avec les

exigences de la CNIL.
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III. ETAPE 2 : CO-CONSTRUCTION DU QUESTIONNAIRE

PRE REQUIS ALA VALIDATION
REALISATION DU CO-CONSTRUCTION P‘Qg'FDEASTS'%‘NE'EUL’E'E METROLOGIQUE DU
QUESTIONNAIRE QUESTIONNAIRE

A. Conception d’un questionnaire pilote a partir de la littérature

Le prototype du questionnaire utilisé pour la recherche a pu étre construit a la suite d'une revue de
la littérature. Les recherches bibliographiques ont ét¢ exécutées via les moteurs de recherche
médicale, Pubmed, avec recherche dans la base de données bibliographiques MEDLINE (Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online), ainsi que le moteur de recherche GOOGLE

SCHOLAR et la base de données du CAIRN.

1. 6 déterminants de la qualité de soins en soins palliatifs a domicile

Connaitre les différentes composantes de la qualité de soins a domicile contribue a fournir des soins
de haute qualité et a améliorer I'expérience des patients a domicile. (50)

En soins palliatifs a domicile, les dimensions retenues de facon prépondérante par les auteurs sont

(51)(52) :

- La compétence du personnel : la qualité des soins palliatifs a domicile dépend en grande
partie des compétences et de 1'expertise du personnel soignant. Sont inclus en particulier les
médecins, les infirmieres, les aides-soignants et les travailleurs sociaux qui interviennent
auprés du patient. La formation, l'expérience et la capacité a fournir des soins de maniére

appropriée et humaine sont des aspects importants de la compétence du personnel.

- La gestion des symptomes et de "anxiété : I'une des priorités des soins palliatifs a domicile

est de soulager les symptomes et d'assurer le confort physique et psychique du patient. Cela
inclut la gestion efficace de la douleur, 1’anxiété et d'autres symptomes associés a la maladie
en phase terminale. La qualit¢ des soins a domicile repose sur la capacité de 1'équipe
soignante a évaluer et a traiter efficacement ces symptomes, en utilisant les médicaments et

les thérapies adaptés.
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- La coordination des soins : les soins palliatifs & domicile impliquent souvent une équipe

pluridisciplinaire comprenant des professionnels de la santé, des proches aidants et des
bénévoles. Une coordination efficace entre ces différentes parties est essentielle pour assurer
une continuité des soins optimale. Cela comprend la communication claire, le partage des
informations médicales, la planification des visites et des interventions, ainsi que la

coordination des services de soutien.

- L’acces aux ressources : il est important de disposer de ressources adéquates. Cela peut

inclure l'acces a des médicaments appropriés, a du matériel médical spécialisé et a d'autres
services de soutien nécessaires pour répondre aux besoins du patient. L'accés a ces

ressources doit étre facile, rapide et adapté a chaque situation individuelle.

- La Qualité de vie globale : la qualité des soins palliatifs a domicile est étroitement liée a la
qualité de vie globale du patient en fin de vie. La qualité des soins a domicile doit se
concentrer sur l'amélioration de la qualité de vie du patient. Le respect de ses souhaits et de
ses choix, le respect de son autonomie et de sa dignité en font partie. Il s’agit également du

respect de 1’intimité et de la vie privée dans le cadre du domicile.

- Le soutien aux aidants naturels : enfin, les soins palliatifs a domicile reposent souvent sur la
présence et I'implication des aidants naturels, tels que les membres de la famille ou les amis
proches. Il est essentiel de fournir un soutien adéquat a ces aidants, qui peuvent étre
confrontés a des défis physiques, émotionnels et techniques importants. Cela peut inclure
des conseils, de la formation, des services de reléve, des groupes de soutien et des ressources

pour les aider a faire face a leur role d'aidant.

2. Type de questions
Une échelle de Likert en 4 modalités de “totalement insatisfait” a “trés satisfait” avec une modalité
neutre “ne sais pas” a été choisie. Une seule modalité de réponses a été développée dans un souci de
simplification pour les participants. Un nombre maximal de 25 items a été défini a priori, pour

privilégier un questionnaire court. La formulation a été adaptée au point de vue de 1’entourage.
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3. Questionnaire initial

Le modele du questionnaire initial est disponible en Annexe 1.

B. Co-construction du questionnaire a partir d’entretiens semi-dirigés avec des

proches aidants : phase qualitative

1. Méthodologie

a) choix de la méthode et objectif principal

Cette étape qualitative avait pour objectif principal la co-construction d’un questionnaire de
satisfaction valide, a I’intention des proches de patients pris en charge en situation de fin de vie par

I’Hopital a Domicile de Vendée.

Des entretiens semi-dirigés ont été réalisés avec des proches aidants. Les entretiens ont ét¢ analysés

par une méthode qualitative exploratoire, inspirée de la phénoménologie interprétative.

A T’aide d’un guide d’entretien et du questionnaire pilote précédemment construit, il s’est agit de
confronter cette base de questionnaire au vécu des proches aidants, de s’assurer de la bonne
compréhension et de la clarté des questions, et plus généralement de détecter les éléments subtils

qui conduiraient a des résultats ininterprétables ou non pertinents.

Nous avions comme attente, en utilisant cette méthode expérientielle, de mieux comprendre le vécu

des proches aidants et d’affiner notre regard de chercheur.

b) population cible et recrutement de la population de I’étude

La population cible est constituée des proches aidants de patients pris en charge en situation de fin
de vie par I'Hopital a domicile de Vendée.

Le recrutement de la population de I’étude s’est fait par échantillonnage raisonné homogeéne. Lors
d’une réunion en présence d’un médecin coordinateur et des infirmi¢res de coordination, un

screening des différents proches aidants pouvant participer a cette phase qualitative a été réalisé.
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(1) criteres d’inclusion

Nous avons sélectionné des proches aidants ayant vécu la méme expérience d’accompagnement de
patients en fin de vie, suivis par ’'HAD en soins palliatifs. Les caractéristiques des personnes
recrutées pouvaient varier par leur age, leur sexe, leur lien avec le patient décédé.

Les personnes ont été interrogées apres le déces de celui-ci, entre 3 mois et un an apres le déces.

Les criteres d’inclusion étaient les suivants :

- Proches aidants de patients pris en charge par ’HAD en soins palliatifs

- Proche aidant majeur

- Patient majeur

- Patients décédés depuis plus de 3 mois (Ce délai correspond au délai minimum que nous
avons considéré nécessaire a 1'élaboration du travail de deuil)

- Patient décédés depuis moins d'un an (préférable moins de 6 mois), au domicile ou non (Ce
délai nous permet de minimiser le biais de mémoire)

- “Attitude collaborative” identifiée par les soignants de ’'HAD au moment de la prise en

charge

(2) criteres d’exclusion

Les participants ont été exclus selon les criteres suivants :
- transfert a I'hopital plus d'une semaine avant le déces

- prise en charge en EHPAD ou autre structure médicalisée (MAS, foyer).

(3) recrutement des participants

Nous avons list¢ environ 20 proches aidants susceptibles de pouvoir participer aux entretiens,
aiguillés par le personnel de HAD. Nous avons ensuite recruté les participants par appel
téléphonique en mars 2023, en répétant parfois les appels, et en remontant progressivement dans le

temps. Le but de I'étude et les principaux thémes de 1’entretien leur étaient présentés.

c¢) méthode de recuceil des données
(1) recueil indirect

Les noms, prénoms des patients et des personnes interrogées, ainsi que leurs coordonnées

téléphoniques ont été recueillis de maniére indirecte, dans les dossiers de ’'HAD des patients.
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(2) recueil direct : les entretiens
Les 5 entretiens ont été effectués entre fin mars et fin avril 2023. Les entretiens ont été organisés au
domicile des proches aidants afin de contextualiser au mieux la réalisation du questionnaire de se
représenter au mieux l'expérience des proches aidants. Nous avions également la volonté de leur
permettre de nous répondre dans un cadre sécurisant et informel.
Le domicile correspondait au lieu de déces pour 4 des 5 proches aidants.
Les 3 premiers entretiens ont €té réalisés par les 2 investigateurs principaux ensemble pour devenir
familiers de I’exercice ; les 2 derniers ont été réalisés par un seul investigateur.
Au début de I’entretien, I’objectif principal de I’étude était rappelé : co-construire un questionnaire
en obtenant leur avis et les pistes d'amélioration, ainsi que le cadre global de ce travail, c’est-a-dire
un travail de thése pour I’obtention du titre de docteur en médecine générale.
Un guide d’entretien a été utilis€¢ pour structurer les interviews (Annexe 3), une fiche de recueil
d’informations préliminaires au questionnaire (Annexe 2), et le questionnaire pilote (Annexe 1)
¢taient ensuite présentés comme bases d’échanges.
Le guide d’entretien a permis aux chercheurs de s’assurer de I’exhaustivité¢ des thémes abordés lors
de chaque entretien. Ce guide a été évolutif au fil des rencontres ; si un participant abordait un
nouveau théme non envisagé par les chercheurs a priori, I’idée était ajoutée pour affiner les
interviews suivantes.
Les techniques communicationnelles de reformulation ont été utilisées en cas de réponses
incompletes ou complexes. Enfin, si des résistances étaient ressenties par les investigateurs lors de
questions impliquant des jugements personnels, ou des difficultés a donner une réponse claire, les
techniques de relance ou d’écho étaient utilisées.
Les entretiens ont été enregistrés d’une part via un micro associé au logiciel Audacity, d’autre part

par un smartphone pour pallier tout probléme technique.

d) méthode d’analyse des données
Les entretiens ont été retranscrits a 1’aide d’un logiciel de retranscription utilisant une intelligence
artificielle, “Ambersript”, ce logiciel respecte le discours parlé, détecte les émotions, les pleurs, les
sourires, les formes syntaxiques et grammaticales employées lors de la rencontre. La relecture

permet de corriger les éventuelles imperfections.

Les entretiens ont été analysés de maniere indépendante suivant une méthodologie inspirée de la

phénoménologie interprétative.

29



Ce type d’approche permet de recueillir des expériences de vie et de comprendre les comportements
d’une population donnée. Cette méthode est apparue pertinente pour analyser le vécu mais aussi les
opinions et le ressenti de personnes directement concernées par un questionnaire nouvellement créé.
Cette phase de 1’é¢tude a permis d’établir des thémes de travail ayant pu aboutir a une amélioration
de notre questionnaire grace au principe de co-construction.

Les retranscriptions ont été ensuite étiquetées en VERBATIM, de maniére indépendante par les
deux investigateurs principaux, et une grille d’analyse a été constituée en créant des thémes
superordonnés a visée interprétative.

Les entretiens ont été analysés les uns apres les autres au fur et a mesure de leur réalisation.

Une triangulation des données a été réalisée sur ’ensemble des entretiens : un investigateur a
analysé les entretiens a I’aide du logiciel MAXQDA qui constitue une aide a 1’étiquetage des
données d’entretien, a I'extraction des éléments et leur catégorisation. Le deuxiéme investigateur a
analysé de facon indépendante les retranscriptions a 1’aide du logiciel WORD.

L’analyse finale est la synthése des deux précédemment évoquées.

La retranscription des entretiens est disponible sur demande par mail aux investigateurs principaux.

La saturation des données n’a pas pu &tre atteinte pour respecter le calendrier de 1’étude, mais les
chercheurs ont arrété les entretiens au terme de 5, ne voyant plus émerger de thémes lors des

derniers entretiens.

e) aspects réglementaires

Le consentement oral était recueilli pour participer au projet de recherche.

Au début de I’entretien, apres une nouvelle explication du cadre de la recherche, de la conservation
des données et de leurs droits en tant que participants, les proches aidants ont renouvelé leur
consentement par écrit, en signant un document de recueil de consentement (Annexe 4).

Les retranscriptions des entretiens ont été¢ pseudonymisées ; les prénoms, le nom des soignants
évoqués et plus largement tout détail susceptible d’identifier les personnes en question ont été
supprimés. Les proches sont nommés dans le texte de I’analyse : Proche Aidant (PA) 1,2,3,4,5...

La conservation des données personnelles a ¢été¢ faite sur UNCLOUD, le serveur sécurisé¢ de
I’Université de Nantes. Les enregistrements audios ont été supprimés des retranscription.

Un tableau de concordance a été créé pour que les participants puissent demander la suppression de

leurs données a tout moment.
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2. Résultats

a) caractéristiques des patients

9 personnes ont été contactées pour obtenir I’échantillon de 5 personnes. Une personne devait
rappeler mais ne 1’a pas fait. 2 n’ont pas répondu au téléphone. Une a refusé. (La personne avait
peur de ne pas supporter de parler de la mort de son conjoint). Les autres proches aidants ont
globalement été tres intéressés et concernés par cette démarche, le contact téléphonique était

souvent chaleureux. Les personnes se sont ensuite rendues disponibles rapidement.

Les proches aidants participants étaient 3 femmes et 2 hommes agés de 61 a 76 ans. 4 étaient le
conjoint ou la conjointe des patients décédés ; 1 était la sceur de la patiente décédée. Les cing
entretiens ont duré de 28 minutes a 63 minutes, avec une durée moyenne d’entretien de 44 min. Les
cinq prises en charge ont eu lieu en milieu rural ou semi-rural, dans des maisons particulieres. Les
proches rencontrés se disaient en majorité en bonne santé. Ils disaient tous avoir remonté la pente
depuis le décés de leur proche, et avoir un moral plutét bon. La durée de prise en charge a été
variable, de 3 a 42 jours. Tous les patients suivis €taient atteints d’un voire deux cancers et sont
décédés des suites de ces pathologies. Un dé¢lai de 4 a 13 mois était observé entre le jour de
I’entretien et le décés. 1 patient est décédé a I’hdpital, les 4 autres sont restés au domicile jusqu’au
déces. Les cinq participants ont fait un accueil chaleureux, 5/5 nous ont offert une collation ou une
boisson.

Les questions abordées étaient parfois douloureuses, parfois trés proches du décés ou

d’une date anniversaire. La majorité des entretiens ont ¢ét¢ émouvants, mais ils ont tous pu étre

menés a terme sans difficulté.

b) analyse transversale

(1) apports sur la construction du questionnaire

(a) forme et déroulé du questionnaire

Les entretiens nous ont d’abord permis d’avoir les retours des proches aidants sur la structure, la

lisibilité et la bonne compréhension du questionnaire.
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I1 est ressorti que la lisibilité du questionnaire pouvait étre améliorée.

9

PA 5 : “Alors si vous vous adressez a des personnes d'un certain age, c'est vraiment petit”.

Les 5 participants se sont accordés sur la nécessité de garder un format plutot court.
PA 5 : “C'est tout a fait recevable parce que c'est rapide”.

PA 3 : “Il ne faut pas que ¢a soit long”.

La plupart a trouvé que le questionnaire balayait la majorité des sujets auxquels elle s’attendait.
PA 3 : “Je trouve que vous avez balay¢ assez large”.
PA 2 : “C'est complet la. Trés complet. Non, je ne vois pas ce que je pourrais rajouter

d'autre”.

L’ordre des questions est également ressorti comme un élément important :

PA 1 : “D'abord, je dirai que je mettrais les questions matérielles. Si vous attaquez directos
on est dans 1'émotion. Donc 1a on va se retrouver dans I'émotion avant d'avoir rempli le truc. Donc il
faut y aller tout doucement pour déplacer le curseur, peut-étre mettre quelque chose de plus
pragmatique dans le... dans le déroulement, le c6té matériel, sinon il y a de la charge
émotionnelle”.

PA 3 : “Vous avez bien établi 1'ordre : douleurs d'abord et anxiété apres. Je pense que pour
toutes les familles, toutes les personnes qui s'occupent d'un proche qui est mourant, on parle
toujours de la douleur, de la douleur et I'anxiété. Ca c'est en premicre ligne. Voila. C'est vrai que si

déja on peut soulager la douleur et I'anxiété... pour moi c'est ¢a qui est en premier.”

Enfin, la zone de texte libre a été notée par les participants.

PA 5 : “Il vaut mieux que vous ayez un questionnaire ouvert plutdt que fermé a la fin”.

PA 3 : “C'est-a-dire est-ce que je peux me lacher si jamais il y a un truc qui ne va pas ? Est
ce que c'est la zone d'expression libre ou je peux déverser tout ce que je n'ai pas mis ? Je pense que
oui. On peut, on peut avec des questions fermées. Il faut a un moment donné mettre des questions

ouvertes”.

(b) formulation

Les proches aidants ont relevé la formulation de certains termes, a la fois pour garantir la bonne

compréhension des questions, et pour mieux coller a I’expérience vécue par les proches.

32



PA 1 : “Ne se prononce pas” plutdt que “ne sait pas”. " Je ne sais pas ", c'est ¢ca qui me

choque”.

Un des participants a interrogé particulierement la notion de “satisfaction” :
PA1 : “Est-ce que je suis satisfait que mon proche ait souffert ? Non mais voila. C'était
compliqué de répondre a ¢a en fonction de ca.[...] Je dirais, le protocole a-t-il été efficace dans la

gestion de la douleur.”

Et, plus loin, concernant la coordination entre les différents intervenants au domicile :

PA 1 : “Oui, la on peut étre dans la satisfaction, on est dans la bonne sémantique”.

Les participants ont été sensibles au fait que I’on interroge leur état de santé actuel. Ils ont souvent
mis cela en perspective non pas avec le fait d’aller bien, mais avec le fait de se sentir capable de
répondre au questionnaire.

PA 4 : “C'est bien de demander I'état de santé, c'est bien le moral. Oui, c'est vrai que c'est
bien”.

PA 3 : “ "Votre moral en ce moment" C'est cette question qui me géne un peu, mais bon
aprés voila, c'est pas grave. [...] Votre état de santé actuel et votre moral, des fois ¢a peut ne pas étre
lig”.

PA 1 : “On peut ne pas étre en bonne santé et étre capable”.

(c) temporalité de réception du questionnaire

De cette notion de “se sentir en capacité de”, préférée a celle “se sentir en bonne santé”, a découlé
la question de la temporalité adéquate pour recevoir ce questionnaire, par rapport au déces du
patient et au processus de deuil que les proches aidants étaient en train de vivre.

PA 2 : “Disons, mettons, 2 a 3 mois. Je l'aurais eu un mois apres, je 1'aurais rempli aussi
certainement de la méme fagon, moi. Mais outi, il faut compter, avoir un certain recul”.

PA 4 : “Trois mois c'est bien. Oui, avec un petit peu de recul. C'est vrai que sur le moment
pfft”.

PA 5 : “Je suis sorti de l'eau au bout de trois mois. Les trois premiers mois ont ¢té durs.

Ouais, je pense qu'entre trois et six mois c'est bien. Avant, on est trop sous le coup de I'émotion”.
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(d) biais identifiés

En lien avec cette temporalité par rapport au deuil, les participants ont identifi¢ des biais liés a la
subjectivité de leur regard sur la prise en charge. Ce VERBATIM I’illustre particuliérement :

PA 1 : “Comme je vous avais dit, vous étes dans les vagues, vous avez une zone de
turbulence et donc quelque part, renvoyer une image dans une zone de turbulence, ce sera une
image qui sera un peu faussée. Il faudra attendre que la zone de turbulence soit passée ou qu'elle
soit apaisée pour pouvoir avoir quelque chose de constructif. Avant ¢a, ¢a va étre, ¢ca va étre de
I'émotion. C'est-a-dire 100 % d'émotions. Il n'y aura pas de construction, c'est a dire en gros, vous

serez tout le temps dans le, dans le... dans le vécu, dans le vécu, vous aurez pas désinvesti le passé.

La phase qualitative a donc permis de répondre a l'objectif de construction conjointe du
questionnaire, tant sur la forme que le fond, en faisant ressortir les éléments pertinents selon la

vision des proches aidants, et en identifiant les biais potentiels liés a leur subjectivité.

(2) qui sont les proches aidants interrogés ?

(a) des impliqués émotionnels, des personnes endeuillées

Les participants ont comme caractéristique commune d’avoir vécu le deuil d’une personne tres
proche. Leur discours en est profondément marqué. Leur processus de deuil est tout récent, ou en
cours. On reconnait dans leurs propos différentes émotions face au deuil.
La colére pour ce proche aidant :

PA 3 : “Bon apres, apres le déces, il y a toujours une petite période ou vous en voulez a
toute, a toute la terre entiére, vous voyez “?
La sidération pour cet autre :

PA 1 : “Au moment du décés de mon proche, je suis.. je suis anéanti.{...} Elle m'a sorti du
corps. Elle m'a foutu dehors. Elle m'a dit Monsieur, laissez moi faire mon travail.”
La souffrance pour I’ensemble :

PA 5 : “J'étais un peu dans le bleu (émotion) parce que méme si on s'y attend depuis tres
longtemps, quand ¢a arrive, ¢a arrive et c'est un peu difficile en fait”.

PA 2 : “J'ai pris quand méme un coup, c'est certain”.

Le deuil les a profondément marqués, certains vont plus loin et parlent méme de « traumatisme » :

PA 1 : “On est dans le, dans le syndrome post-traumatique”.
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PA 5 : “Jai des trous encore aujourd'hui sur des choses qui se sont passées et ¢a ne me
ressemble pas. Vous voyez ce que je veux dire? Est-ce que... je suis d'un naturel assez observatrice
quand méme, et puis bon, j'ai bonne mémoire encore, mais il y a des choses ou je me dis je ne me

souviens plus ce que j'ai fait et je pense que c'est peut étre dli au traumatisme post”.

Ainsi, les proches aidants sont des personnes impliquées émotionnellement, depuis le début
de la prise en charge par ’HAD, puis endeuillées. Elles ont eu une forte charge émotionnelle, ont

vécu une eépreuve.

(b) des acteurs de la prise en charge

Le rdle d’acteur, particularité de la prise en charge a domicile, ressort particulierement. Un aidant
raconte :

PA 5. [a propos de la toilette ]. “Je m'en suis toujours occupé. Il a fait sa toilette tout le
temps, sauf a la fin ou c'est moi qui le faisait. Mais il ne 'aurait pas... Il n'aurait pas aimé qu'on le,

qu'on lui fasse d'ailleurs”.

Un autre relate :

PA 1 : “Il y a eu un moment donné dans le geste technique une problématique et on est la
pour ¢a nous aussi. Donc c'est pour ¢a qu'on est la aussi, c'est pour faire ce job. Donc il peut se
passer des choses aussi comme ¢a”.[...] “Parce que comme on est acteur, quand on sait que la
personne va mourir, que vous allez étre 13, que vous allez méme pouvoir, méme a un moment
donné, l'aider a passer de I'autre coté.”.

Il va méme plus loin, parlant de « mission », « de promesse ».

PA 1 : “ Ce role, c'est une mission comme je suis sur le lieu de survenue du déces. Si j'avais
laissé ma conjointe a I'hdpital, j'aurais délégué. Mais moi, j'étais acteur, je suis acteur. C'est moi
l'acteur. Moi, j'ai estimé que c'était une mission. Pour moi, c'était un sacerdoce. C'était quelque
chose de, d'inévitable, une promesse de vie, de I'amour, un geste d'amour.”

Ici I'anxiété de la patiente est décrite par son proche comme un probléme qui la touche
personnellement, qu’elle prend sur ses épaules.

PA 3 : “Concernant la prise en charge de l'anxiété, 'c’est vrai que j'avais des gros problémes.

FElle était trés anxieuse.”
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(c) des décideurs

Ensuite, les participants ont ét¢ directement impliqués dans les prises de décision concernant la
santé de leur proche.

PA 5 : [a propos de la ré-hospitalisation du patient] “Et c’est plus mon avis personnel qui,
qui a fait bouger les choses si je puis dire. Ca été difficile aussi pour moi de prendre comme
décision mais bon arrive un moment ou il faut passer la main”.

PA3 : “Ma sceur, elle n'avait pas déja de médecin généraliste. Donc en fait, comme je
connaissais bien l'infirmicre, donc j'ai appelé, j'ai passé par elle et aprés j'ai appelé mon médecin

généraliste qui s'occupait d'elle”.

Comme tout décideur, ils doivent en assumer les conséquences, avec parfois des remises en
question.

PA 5 : “Le probléme était de savoir, si lui il voulait rester a la maison ou décéder a la
maison. Mot j'y tenais pas trop puisque je restais apres la maison et je me suis dit si je le vois dans
une piece ou il est décédé, j'y retournerai plus ou j'aurais du mal a rester. [...] Donc, ¢a a été difficile
pour moi. Je regrette qu'il soit parti a 'hopital parce qu'il n'a pas eu une bonne fin bien aidé alors

que je pensais que psychologiquement, il aurait ét¢ mieux aidé a 1'hopital qu'il ne 1'a été en fait”.

Ainsi les proches aidants lors d’une hospitalisation a domicile ont des caractéristiques propres, au
carrefour entre leur place de proche et leurs roles actifs dans la prise en charge : alerteurs, toujours,
décideurs, souvent, aidants aux soins parfois. Ils sont aussi les porte-paroles de la volonté de leur

proche. Leurs attentes pour la prise en charge sont par conséquent spécifiques.

(3) attentes et besoins des proches aidants pendant la prise en
charge

(a) I’efficacité

Le premier élément sur lesquels s’accordent les proches aidants est la nécessité d’une efficacité de
la prise en charge. Que cela fonctionne. Ils reconnaissent a cet endroit le professionnalisme des
équipes :

PA 3 : “Pour la mise en place d'aide matérielle, pas de probleme”.

PA 2 : “Donc les moyens étaient mis pour qu'elle ne souffre pas et I'aider a partir c'est bien”.
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(b) la réactivité

On remarque au fil des entretiens que les proches aidants sont marqués par la réactivité des acteurs.
Cette notion prend une place importante dans les échanges :

PA 1 : “Le systéme est bien rodé. Tout a été pris en compte. Le pharmacien...et quand il est
arrivé a 8 h du soir, l'infirmiére elle était 1a. Je veux dire quand j'ai eu besoin ils ont déboulé”.

PA 4 : “Elles ont été obligées de revenir la nuit parce que mon mari souffrait trop pour faire

une autre injection. C'était formidable.”

(c) la réassurance, le soutien

On remarque que cette réactivité apparait vite comme un ¢élément de satisfaction, et méme un
véritable élément de soutien, par la réassurance que cela apporte aux aidants :

PA 2 : “Oui, la force de réaction, c'est formidable, formidable. Et c'est trés bien parce que les
patients comme nous, on voit que ¢a réagit vite, donc ¢a aide, ca aide”.

PA 3 : “Je pouvais l'appeler a n'importe quelle heure, vous comprenez ? Et ¢a, c'est
important. D'autant plus que je travaillais aussi en méme temps. Tout était mis en place, Morphine
et Hypnovel, mais bon, c'était des petites doses. Donc c'est vrai qu'au fur et a mesure il fallait lui

augmenter. Donc j'appelais l'infirmicre, elle venait et le faisait en fait”.

(d) I’'information et la formation

Le besoin d’information ressort ¢galement comme un élément important. Il apparait 1ié¢ a la place
d’aidant acteur de la prise en charge.

PA 2 : “Ca a toujours circulé parce que je vous le dis moi, de temps en temps, on voyait
arriver. Le médecin traitant donc, c'est qu'il y avait des infos par les infirmicres”.
L'information et les explications sont mises en lien avec le fait de comprendre, donc de s’approprier
ce qu’il se passe, et par conséquent d’étre rassuré.

PA 4 : [a propos des symptomes respiratoires en fin de vie] “Et j'ai compris en discutant

avec les infirmicres que c'était assez souvent”.

Au-dela de I’information, certains aidants, du fait de leur réle d’acteurs dans la prise en charge,

ressentent un besoin de formation :
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PA 3 : “Je pense qu'il faudrait une formation, au moins pour les premiers gestes, les premiers
secours. Moi c'est peut-Etre ¢a qui m'a manqué. Oui. [...] moi j’ai eu que quelques bribes, quelques

bribes. Ce serait important, enfin pas en détail, mais au moins les grandes lignes”.

(e) le respect de I’intimité

Les proches aidants notent la nécessit¢ du respect de la sphere intime familiale. Cela s’illustre
d’abord par le vécu de la mise en place des aides matérielles. Les 5 proches aidants rapportent a la
fois une nécessité d’espace, le volume considérable du matériel pour certains, et dans une autre
mesure le nombre de passages élevés de soignants par jour.

PA 2 : “C’est lui qui a déclenché tout le bazar [...] quelques heures apres, pfiou tout le
monde a débarqué”. [...] Elles venaient. Il y en a deux ou trois qui passaient ou une, deux, trois fois
dans la journée.

PA 4 : « Mais j'avoue que au début, c'était un petit peu pour moi un méli mélo de personnes
intervenantes. Au début j'avais du mal. Il y avait les aides soignantes d'un co6té, puis les auxiliaires
de vie de l'autre coté. Donc ¢a a été un petit peu le cafouillage au début. Heureusement qu'on a une
maison quand méme assez grande.[...] La maison, elle est c'est un hosto, il y a une piéce, c'est

devenu un hopital, c'est clair.”

L’intimité se décline aussi dans le champ des relations humaines. Ici a propos de la mise en place
d’un suivi avec une psychologue :

PA 3 : “Il faudrait présenter ¢a différemment. Que la personne vienne avec l'infirmiére.
Voila, peut-étre quand la psychologue va venir avec l'infirmiére pour se présenter. La famille et le

patient sera plus facilement d'accord, c'est un peu délicat”.

() le lien

Finalement, ressort a tous ces endroits un besoin de lien, de création de lien et de proximité pour
ressentir un réel soutien de la part de ’'HAD dans ces situations d’accompagnement de fin de vie.

PA 2 :[a propos des IDE] “Je discutais avec les infirmiéres parce que on se connaissait a
force.

PA 4 : “il faut étre quand méme dans une relation de proximité.”

Les relations avec les différents professionnels de santé ont été détaillées lors des entretiens :
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L’infirmiére diplomée d’état (IDE) ressort comme la personne la plus proche, le lien s’établit en
premier lieu.

La place du médecin généraliste a été questionnée en particulier. Pour plusieurs des proches aidants
interrogés, le médecin généraliste a eu peu de place dans la prise en charge.

PA 4. “Le médecin traitant, ¢a va devenir de moins en moins, j'ai l'impression a 'avenir,
l'interlocuteur.”

PA 1 : “Alors le médecin généraliste, il sert a rien, il est je dirai dépassé en fait, c'est pas son
job”. [...] “C'est pas la peine, il est pas la lui, il a suffisamment de, de chats a fouetter avec son
désert médical, que c'est méme pas la peine. [...] C'est pas son job finalement, fais ci fais ¢a, je sais
pas comment ¢a se passe ailleurs, mais peut étre dans les campagnes, dans un milieu rural slirement,
mais ici on est plus en semi-rural quoi”. [...] “Le médecin il est venu juste pour faire l'avis de
déces”.

PA 5 : “Pendant l'hospitalisation a domicile, il n'y a pas eu lieu du médecin, de notre

médecin référent. C'est le médecin du HAD qui est venu deux fois, je pense. Peut-étre trois™.

Un autre relate au contraire un accompagnement tres resserré et vécu comme contenant de la part de
son médecin traitant :

PA 2 : “Ben c'est lui [le médecin généraliste] qui a déclenché tout le bazar 1'hospitalisation
au domicile, c'est lui qui a déclenché parce qu'il a vu I'état de mon épouse et le compte rendu de
I'hopital et tout ca. [...] Il revenait de temps en temps sans qu'on lui demande hein. Et puis on voyait
une voiture noire arriver, s'arréter et puis voila. Et il s'arrétait discuter 1 h, 1 h 30 avecelleets'ily
avait quelque chose, mais on voyait ¢a avec I’hopital. [...] C'est lui qui venait de lui-méme.

La place du pharmacien a été soulevée particuliérement par un proche aidant :
PA 1 : “Le pharmacien il est a coté, il y a la proximité, ¢a c'est bien. Il venait la le soir et

m'indiquait chaque fois qu'il manquait un truc, il était la et presque au garde a vous”
Ainsi, les besoins des proches aidants qui se dégagent au moment de la prise en charge sont
I’efficacité, réactivité, la réassurance, I’information et la formation, le respect de I’intimité et la

création de lien avec les différents professionnels de santé.

(4) attentes et besoins des proches aidants apres le déces

(a) garder le lien

Un lien s’est instauré entre les professionnels de HAD et les proches aidants autour de ce moment

de vie chargé émotionnellement. Les aidants font écho de ce qu’est devenu ce lien a posteriori :
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PA 2 : “Ben moi je vais chez les infirmieres et quand mon fils va chez des infirmicres a

Saint Denis, elle me demande de mes nouvelles”

Certains ont bénéfici¢é d’un accompagnement post décés par la HAD, pour cet aidant le suivi
psychologique a été un vrai soutien :
PA 5 : “J'ai eu quatre séances de psy du HAD, donc ¢a m'a fait beaucoup de bien. [...] Vous

voyez le soutien apres, apres le déces, ca m'a beaucoup servi.”

Pour cet autre aidant, revoir les membres du personnel a été¢ vécu comme fort et soutenant :

PA 1 : “Mais voila la HAD en Vendée, ils ont fait un Arbre de vie. Euh. Ils m'ont invité a
L'arbre de Vie. j'ai pu revoir les personnes des soins palliatifs, 'équipe de soins palliatifs et de
'hopital, qui sont des gens formidables, simplement extraordinaires. J'ai vu tous ces gens la, et

toutes ces personnes qui se sont occupées de nous, de moi. Et j'étais content de les voir”.

Ces aspects de se sentir soutenu et de garder le lien se retrouvent aussi dans ce qui pourrait étre une
motivation a répondre au questionnaire. Quand on leur demande sous quelle forme ils préféreraient
étre interrogés ou sollicités, les aidants mettent de nouveau en avant la place du lien, privilégiant un
moyen qui réintroduirait ce lien humain :

PA 3 : “Je ne sais pas moi, envoyer un petit sms ou quelque chose comme ¢a. Vous voyez ?”
[...] “N'envoyez pas par la poste, non non non, pas par la poste s'il vous plait. C'est quelque chose
qui est comment on peut dire, c'est quelque chose qui touche personnellement en fait la personne. Et
je pense que quand on a la voix humaine déja au téléphone c'est déja quelque chose qui peut
rassurer un petit peu”.

PA 1 : “Pour moi, le fait qu'on puisse d€ja en parler, c'est vraiment trés important et quelque
part, je ne me sens pas capable de répondre a un questionnaire comme si j'achetais une machine a

laver chez Boulanger au village ou Darty.”

(b) expression de gratitude

Un autre élément qui ressort des 5 entretiens est la place accordée au remerciement, a la
reconnaissance envers 1’accompagnement fourni par le personnel de HAD. Tous évoquent les
qualités des personnels, notamment I’implication, les qualités humaines, le professionnalisme. Ils
expriment leur satisfaction pour la plupart. Les adjectifs superlatifs sont nombreux.

™

PA 2 : “Moi je peux vous dire que les infirmieres qui ont suivi mon épouse, chapeau

PA 4 : “Des infirmiéres extraordinaires, vraiment extraordinaires”.
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Plusieurs expriment ce souhait de remerciement :

PA 3 : “Moi je trouve que c'est bien aussi de valoriser 1'équipe soignante qui est venue chez
vous a la maison, avec le médecin aussi. Si vous étes satisfait de leur travail, il faut quand méme
valoriser aussi”.

PA 4 : “C'était formidable. Mon mari était toujours en train de remercier tout le monde
d'ailleurs.”

PA 1 : “Pour moi c'est des cadeaux, c'est des cadeaux de la vie qu'on regoit de ces gens 1a”.

Le fait de vouloir exprimer un remerciement, la satisfaction semble donc pouvoir étre une

motivation pour remplir le questionnaire.

(c) reconnaissance du role de proche aidant

On percoit également un besoin de reconnaissance de la spécificité¢ du role de proche aidant et des
difficultés qui en découlent. Les proches aidants mettent en avant les ressources personnelles qui
leur ont permis de surmonter cette épreuve :

PA 2 :”Votre moral. Le mien Il est bon, il est excellent. Je vais vous dire une chose je suis
fataliste et ca, ca aide énormément. Donc le moral en prend un coup bien siir mais pas de 1a a
déprimer. Ca a toujours été. J'ai toujours été fataliste. Méme étant gamin pareil. bien sir. J'ai pris
quand méme un coup, c'est certain.”

I1s relévent le fait que ce role n’est pas assumable par tout le monde :

PA 4 : “Exactement, c'est ce que je suis capable de faire, j'ai discuté avec beaucoup, avec des
amis qui ont été dans la méme situation que moi et qui ne sont pas capables. D'abord parce que leur
pathologie ne leur permettait pas.”

PA 5 : “Je pense que tout le monde n’est peut étre pas capable d’avoir le recul suffisant pour

supporter une fin de vie en HAD”.

(d) témoignage, engagement, amélioration des pratiques ?

Enfin, certains proches aidants notent avoir besoin de témoigner voire de s’engager pour faire

avancer les choses :
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PA 1 : “Mais déja le fait de pouvoir s'exprimer, oui, je pense que déja c'est la premiére étape,
c'est a dire en d d d 'ils pui ' i
gros de rencontrer des gens et des accompagnants et qu'ils puissent s'exprimer sur ce

qu'ils ont vécu”.

PA 3 : “Je pense que je remplirais ce questionnaire pour que ¢a bouge en fait, que ¢a reste

pas immobile. Voila, ca ne reste pas dans I'oubli, mais qu'on puisse voire que ¢a bouge”.

Les aidants sont alors prompts a donner leur avis, faire des suggestions, en faisant valoir leur
expérience dans un but d’amélioration des pratiques. Pour ce proche aidant par exemple :

PA 3 : “Ce serait bien quand méme de développer un petit peu la prise en charge des
personnes qui sont anxieuses, a faire un petit peu des petits ateliers de détente si vous voulez que ¢a
soit a la sophro ou autre chose, vous comprenez ? Ou méme hypnose, je ne sais pas que ¢a aide un
petit peu. Voila a la personne d'étre un petit peu plus détendue. Pour les médicaments, je suis
d'accord, il y a d'autres méthodes, un petit peu qui peuvent aussi bien aider. Il n'y a pas que les

médicaments dans la vie hein.”

¢) apports des entretiens sur la modification du questionnaire :

co-construction

Ces résultats nous ont permis d’effectuer une refonte du questionnaire initial, tant sur le fond que
sur la forme. En voici quelques exemples concrets :
- a propos du délai d’envoi : un minimum de 3 mois pour I’envoi du questionnaire apres le
déces a été déterminé.
- La notion de se sentir en capacité de répondre a été ajoutée au fait d’interroger 1’état de
santé et le moral des aidants.

- Le module “ne sais pas” a été remplacé par “‘ne sais pas ou non applicable”.

- Lordre des questions a été¢ revu pour commencer par des éléments factuels et avancer
progressivement vers des ¢léments sensibles.

- Le recueil indirect a été préféré pour les éléments faisant appel a la mémoire précise (durée
de prise en charge, date de déces...) et pallier le biais de mémoire identifié par les proches
aidants

- Un appel téléphonique personnalis¢ a ¢té prévu avant chaque envoi de questionnaire par La

Poste.
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C. Réunion pluriprofessionnelle

PRE REQUIS A LA VALIDATION
REALISATION DU CO-CONSTRUCTION PV:oL::DEAsTsl?o'\‘NELEULFE:E METROLOGIQUE DU
QUESTIONNAIRE QUESTIONNAIRE

Une réunion de synthése a été organisée a I’issue des entretiens et de leur analyse en avril 2023.

1. Déroulé et participants

La réunion s’est déroulée fin avril 2023, dans les locaux de 1’hdpital a domicile de Saint Nazaire.

Etaient présents : une infirmiere de coordination, une psychologue, deux aides soignantes et une

médecin de ’'HAD Saint Nazaire, une médecin de 1’Unité de Soins Palliatifs (USP) du Centre

Hospitalier de Saint Nazaire, ainsi que les 2 investigateurs principaux.

2. Evolution du questionnaire

La séance a permis d'échanger autour du questionnaire adapté aprés les entretiens avec les proches

aidants et de valider une version finale.

Voici quelques modifications concrétes qui ont €té apportées au questionnaire a son issue :

I’esthétique et les couleurs ont été soignées pour évoquer quelque chose de plus doux et
inciter a répondre

un aspect aéré, concis et ramassé en une page recto verso a été privilégié

des données telles que le temps de mise en place de la HAD et la personne ayant demandé
I’entrée en HAD ont été rajoutées dans le recueil indirect des données

la notion de satisfaction a été retirée du titre du questionnaire pour lui préférer 1’intitulé :
“enquéte” destinée au proche aidant.

I’encart de satisfaction globale a été déplacé a la fin du questionnaire, avant I’encart libre
une réflexion a été menée sur des questions a entrée multiple ou arborescences de questions.
Par exemple : ai-je eu besoin d’un kinésithérapeute > oui / non ; puis, si oui : ai-je été
satisfait ; si non, en aurais-je eu besoin.

Concernant les symptomes physiques, une réflexion a été menée sur le fait que les patients
et les proches étaient plus sensibles au fait que la réponse médicale puisse étre suffisante et

adaptée a chaque évolution des symptomes, qu’au fait qu’il n’y ait eu zéro douleur.
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- Enfin une réflexion a été abordée sur 1’écart entre un questionnaire a visée statistique,
nécessairement formel voire rigide, et un retour sur un sujet éminemment sensible tel que la

fin de vie d’un proche.

Enrichi par ces multiples points de vue, le questionnaire final a été produit a I’issue de cette réunion

par les investigateurs principaux. Celui-ci est disponible en Annexe 5.
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IV.  VALIDATION DE L’OUTIL - PARTIE QUANTITATIVE

PRE REQUIS A LA VALIDATION
REALISATION DU CO-CONSTRUCTION P\ﬁg'}:DE’gs'?ONNT\'LEULT:E METROLOGIQUE DU
QUESTIONNAIRE QUESTIONNAIRE

A. Méthodologie quantitative

1. Design de I’étude

Il s'agit d’une étude quantitative monocentrique prospective, de validité interne d'une enquéte de

satisfaction.

2. Objectif principal et objectif secondaire

L’objectif principal était de valider la cohérence et la fiabilité du questionnaire, 1’objectif secondaire
était de débuter une analyse descriptive des réponses au questionnaire afin de mieux cerner les
besoins et les caractéristiques des proches aidants afin d’esquisser des pistes d'amélioration des

soins a domicile sur le territoire de Vendée.

3. Recrutement de la population

L’objectif de 30 réponses au questionnaire a été défini a priori, pour obtenir des résultats
interprétables. Une liste des participants potentiels a été établie de maniére aléatoire par le service
informatique de I’HAD de Vendée, a partir des dates de déces des patients, et des critéres

d’inclusion détaillés ci-apres. Les cinq participants de la phase qualitative y ont été ajoutés.
a) criteres d’inclusion

Criteres d’inclusion validés avec le groupe de travail pluri professionnel :
- Proche aidants de patients pris en charge par la HAD en soins palliatifs
- Proche aidant majeur
- Patient majeur
- Patient PEC par la HAD pendant plus de "14 jours" au total

- Patients décédés depuis plus de 3 mois et moins d'un an (préférable moins de 6 mois)
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- Déceés a domicile ou non.

b) criteres d’exclusion

Les participants potentiels ont été exclus du recrutement s’ils portaient les caractéristiques suivantes

- transfert du patient a I'hdpital plus d'une semaine avant le déces

- prise en charge HAD en EHPAD ou autre structure médicalisée (MAS, foyer).

4. Méthode de recueil des données

Avant l'envoi du questionnaire, un premier contact a été établi par téléphone pour une explication
claire de I’objectif de I’étude, ainsi qu’un recueil de consentement oral du participant. Cet appel a

¢galement permis de confirmer les adresses postales des participants.

Un questionnaire auto-administré a été¢ envoy¢ aux proches aidants qui correspondaient aux criteres
d'inclusion. Cet envoi a eu lieu début juillet 2023, par voie postale. Le questionnaire était
accompagné d'une lettre détaillant les objectifs de I'¢tude et un rappel de la réglementation en
vigueur encadrant les recherches, ainsi que d’une enveloppe affranchie pour le retour des

questionnaires.
Le questionnaire a été envoy¢ aux proches de patients décédés entre février 2022 et mars 2023.

En cas d'absence de réponse apres 1'envoi du questionnaire, les proches aidants étaient relancés par

téléphone sous quinze jours.
5. Aspects réglementaires

Le formulaire détaillant les droits des participants, mentionnant en particulier la fagon d’exercer ses

droits et le droit de retirer son consentement a tout moment, est disponible en Annexe 6.

Les questionnaires recus ont été€ conservés dans une boite sous clef, dans des bureaux fermés. Dés
leur réception, les données étaient extraites des questionnaires, informatisées et anonymisées. Un
tableau de concordance a été réalisé afin de permettre aux participants d’exercer leurs droits a tout
moment. Ces données ont été conservées sur le serveur UNCLOUD, serveur sécurisé de 1’université

de Nantes. La méthodologie MR004 a été suivie.
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6. Méthode d’analyse des données

D’aprés le guide méthodologique e-SATIS, la validité interne d’un questionnaire de satisfaction

passe par une validation de la cohérence et de la fiabilité.

Pour évaluer la cohérence et la fiabilité : L'analyse statistique devait dans un premier temps évaluer
la cohérence interne c'est-a- dire déterminer si les différents groupes de questions du questionnaire
mesurent effectivement le méme concept ou la méme dimension de la satisfaction des soins a
domicile. Une cohérence interne élevée des différents groupes de question est importante, pour
garantir que le questionnaire mesure de maniere précise et compléte la satisfaction des patients dans
le champ de I’enquéte. De plus, 1’analyse statistique doit permettre de vérifier si les réponses
s'organisent de manic¢re cohérente aux variations attendues. Enfin il s’agit de s’assurer de la

stabilité des réponses dans le temps.

Pour identifier les éventuelles questions problématiques : ['analyse statistique devait aider a repérer

les questions qui ne sont pas pertinentes, qui sont ambigués, ou non compréhensibles par les
participants. D’autre part, I’analyse devait mettre en évidence les questions ayant des réponses trop

regroupées autour des valeurs maximales, qui réduisent la validité du questionnaire.

Au total, ’analyse statistique des réponses a ce questionnaire avait pour ambition de mesurer la
capacité a fournir des résultats cohérents et stables, de déterminer si les questions posées dans le
questionnaire sont fiables et si elles mesurent de maniére précise le niveau de satisfaction des

proches aidants.

a) analyse des données du questionnaire

L’extraction des données pour passer du support papier au support informatique s’est faite
manuellement grace aux logiciels WORD et EXCEL. La saisie des données a été vérifiée
minutieusement par les 2 investigateurs principaux de maniére indépendante, afin d’éviter toute
donnée aberrante. Les données manquantes ont été identifiées.

Les tests statistiques ont été réalisés grace au langage de programmation R et Rstudio : interface

utilisée pour I'analyse de données statistiques et la création de visualisations.

L'analyse statistique a été réalisée avec ’aide de Julie Josse, chercheuse a ’Inria, statisticienne

iali
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b) variable d’intérét principal

Pour effectuer 1’analyse statistique, la variable d’intérét principale a été définie comme la
satisfaction globale du proche aidant quant a la qualité des soins apportés aux patients pris en
charge par ’'HAD de Vendée en soins palliatifs dans leur dernieéres semaines de vie, évaluée de 1 a

10.

¢) tests statistiques utilisés

(1) cohérence et fiabilité du questionnaire

La PCA (Analyse en Composantes Principales) a été utilisée. La PCA est une technique d’analyse
statistique d’étude de la corrélation. Ce test a ’avantage de simplifier la représentation des données
tout en conservant autant que possible les informations importantes et en mettant en évidence les

corrélations entre les items. La corrélation peut alors étre objectivée visuellement.
Dans le cas d’un questionnaire de satisfaction, la PCA permet alors de :

- Mesurer I’association des différents items du questionnaire a la composante principale (ici,
la satisfaction)

- Evaluer la cohérence interne : identifier les dimensions sous-jacentes et les liens qu’elles ont
entre elles, identifier si les questions sont cohérentes dans chaque dimension de 1'évaluation
de la satisfaction

- Identifier un éventuel manque de variabilité dans certaines réponses ou encore des réponses

isolées

L’alpha de cronbach a également été utilisé. 11 est aussi appelé coefficient alpha. 11 quantifie dans
quelle mesure les différentes questions mesurent un méme parametre de maniére cohérente. Il est

utilisé historiquement pour évaluer la corrélation, avant 1’apparition de 1’analyse en PCA.

L'alpha de Cronbach varie entre 0 et 1. Plus I'alpha de Cronbach est proche de 1, plus les items sont
considérés comme étant cohérents et mesurant de maniére fiable la variable étudiée : ici la

satisfaction.

Une valeur d'alpha de Cronbach supérieure a 0.7 est considérée comme acceptable.
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(2) _évaluation de la reproductibilité de I’enquéte

Afin de s'assurer de la reproductibilit¢ du questionnaire, celui-ci a été complété par un méme
participant 2 fois, dans un intervalle de temps restreint par la méthode de « test-retest » . Cette
méthode consiste a faire compléter, dans les mémes conditions, le questionnaire évalué¢ par un

participant deux fois dans un intervalle de temps fixé (3 a 15 jours).

(3) compréhension et faisabilité de I’enquéte

Les questions avec une majorité de réponses “Ne sais pas / non concerné” ou de non réponse ont été
analysées, afin de mettre en évidence un probléme de compréhension et/ou de faisabilité¢ de la
question .

(4) sensibilité de I’enquéte

Les éventuels effets plancher et plafond ont été analysés a chaque item. En effet, les réponses trop
souvent maximales ou minimales peuvent mettre en évidence un probléme de « sensibilité » de la

question.
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B. Résultats
1. Flow chart

Appel
telephonique

l

10 refus, exclusion
ou non joignable

9 questionnaires
non renvoyes

Figure 2 : Flowchart (diagramme de flux) des participants

Une liste de 60 proches aidants, correspondants aux critéres d’inclusion, a été échantillonnée par le

service informatique de ’HAD de Vendée. Ceci s’est fait en plusieurs étapes :

Une premiere liste de 29 proches a été constituée ; tous ont été contactés par téléphone. Parmi eux,
21 ont donné leur accord, 1 a refusé, 1 a été exclu en raison d'une personne a prévenir notifiée de
facon peu claire dans le dossier, 1 numéro n'était pas attribué¢ et 6 n'ont pas répondu malgré une

relance téléphonique.

Les 5 participants de la phase qualitative ont été ajoutés a cette liste. 31 questionnaires ont été

envoyés. 24 réponses ont €té regues.

Par la suite, la liste initiale a été complétée pour arriver a une soixantaine de patients sur les mémes
criteres. 19 nouveaux proches aidants ont été contactés. Parmi eux, 9 ont accepté de participer, 8
n'ont pas répondu et 1 contact correspondait au numéro d'un patient décédé. Lors du renvoi de 9

autres questionnaires, cela a abouti a la réception de 7 nouvelles réponses.
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Au total 31 questionnaires ont été recueillis et analysés (77% de réponses). L’ensemble des résultats
a pu étre intégré dans I’analyse, du fait d’une bonne qualité des données et de faibles données
manquantes. A noter, 3 réponses regues a posteriori n'ont pas pu étre intégrées a I’analyse, du fait

d’une réponse trop tardive et afin de respecter le calendrier de la recherche.

2. Caractéristiques des patients : analyse descriptive

Dans le but de vérifier la représentativité des résultats, une analyse descriptive des données a été
réalisée dans un premier temps. Cette analyse avait pour but de dresser un portrait global de la

population et de ses caractéristiques.
a) dge, sexe et lien de parenté des proches aidants

Les proches aidants interrogés sont majoritairement de sexe féminin (20), 11 sont de sexe masculin.
Leurs ages varient entre 36 et 85 ans, avec une moyenne de 66.89 ans. Les relations avec les
patients sont principalement les conjoints, mais aussi régulierement les fils/filles du patient pris en

charge.
b) sexe et dge des patients pris en charge

Parmi les 31patients pris en charge, il y a une répartition assez égale des sexes : 15 patients de sexe
féminin et 16 patients de sexe masculin. Les adges des patients varient entre 58 et 100 ans, avec une

moyenne d'environ 77 ans.

Répartition des sexes

Sexe

W F(48.4%)
O H(51.6%)

F(48.4%)

Figure 3 : Graphique circulaire de la répartition du sexe des

patients pris en charge

H(51.6%)
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Répartition sexe proche aidants

Sexe

F(64.5%) W F(645%)
O M(355%) | Figure 4 : Graphique circulaire de la

répartition du sexe des patients pris

en charge

¢) logement, environnement et distance de I’HAD

Les prises en charge ont principalement eu lieu dans des maisons individuelles (28 cas) et

seulement quelques-unes dans des appartements (3 cas).

Répartition des types de logement

Type de logement

E Appartement(9.7%) Figure 5 : Graphique circulaire de la
O maison individuelle(90.3%)

répartition des types de logements
Appartement(9.7%)

maison individuelle(90.3%)

Les environnements se répartissent 3 B
entre rural (13 cas), semi-rural (9 3 - .
cas) et urbain (8 cas). Les distances 2 E

entre lieu de la prise en charge et

base de I’HAD varient entre 10 et 60

30
1

20
|

minutes, avec une médiane a 30 .

minutes.

Figure 6 : Boxplot des distances de la HAD (en minutes)
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Density

d) lieu du déces
La majorité des déces est survenue a domicile, tandis que 4 décés ont eu lieu en milieu hospitalier.
e) mise en place et durée de ’HAD

Le délai moyen entre la premiere prise de contact et le début de la prise en charge (soit I’entrée en
HAD) est de 5.57 jours. Les raisons du délai avant la prise en charge par ’'HAD sont le plus
souvent : attente de sortie (3 cas) et coordination (20 cas). La mise en place de ’'HAD provient
principalement de I'hopital (20 cas), et dans une moindre mesure, d'autres situations variées.

Certaines mises en place proviennent également de médecins traitants et de la famille des patients.

Personne a l'origine de mise en place HA

IDEL(9.7%)

@ adressé par le médecin traitant(3.29 famille(3.2%)

O Autre situation(9.7%)

W famille(3.2%) Autre situation(9.7%)

B IDEL(9.7%)

O Hopitaux(64.5%)

O patient(3.2%) adresse par le médecin traite
B SSIAD / famille(3.2%) 0

B urgences(3.2%) urgences(3.2%)

SSIAD / famille(3.2%)

Hopitaux(64.5%) patient(3.2%)

Figure 7 : Répartition des personnes a l’origine de la mis en place de I’HAD

7] La durée moyenne de la
prise en charge par ’'HAD
est de 57.55 jours, avec des
valeurs allant de 3 a 406

jours.

0.00 0.02 0.04 0.06 0.08 0.10

Figure 8 : Histogramme

0 100 200 300 400 durée des prises en charge
f) état de santé et capacité a répondre des proches aidants

L'état de santé des proches aidants interrogés oscille entre 4 et 10, avec une moyenne de 7.4. Le

moral varie entre 5 et 10, avec une moyenne d'environ 6.84.
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La capacité a répondre des patients est principalement "oui" (28 cas), avec un petit nombre de cas

"non" (3 cas).

g) satisfaction générale et appréciation globale

Les patients ont majoritairement répondu de maniére positive. La satisfaction générale, évaluée de 1
a 10, présente une moyenne de 7,759. Les valeurs situées entre le premier et le troisieme quartile se
situent entre 7 et 9. Trois proches ont exprimé une €évaluation globalement négative, a savoir les

patients 7, 8 et 12 (Fig, tandis que les autres se montrent généralement satisfaits.

Les trois questions ayant suscité¢ le plus grand nombre de réponses minimales (indiquant une
appréciation “totalement insatisfait”) concernent l'accompagnement apres le déces, la prise en
charge de l'anxiété du patient et la coordination du médecin traitant, avec respectivement 3, 3 et 5

réponses minimales.

A l'inverse, les trois questions auxquelles les réponses maximales - “totalement satisfait”- sont les
plus fréquentes concernent la prise en compte des demandes des proches et des patients, la qualité

des soins infirmiers a domicile ainsi que la disponibilité du matériel.

10
|

1

Density
0.00 0.05 0.10 0.15 0.20 0.25

Figure 9 : Boxplot de la satisfaction générale Figure 10 : Histogramme Satisfaction générale
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Figure 12 : Histogramme du nombre de réponses minimales



Voici une présentation des 3 profils les plus insatisfaits en PCA : plusieurs profils isolés (3) avec

globalement  une tres  forte  insatisfaction  ont = été

PCA graph of individuals

N

C

Dim 2 (11.96%)

@

(=)
O
1
|
|
I
|
|
|
|
|
I
|
|
I
|
|
|
|
|
I
|
|
I
|
|
I
|
|
I
|
|
|
|
|
|
I
e R T e U —————

o
n

Figure 13 : Analyse PCA profils Isolés

3. Tests de validité interne

a) compréhension et faisabilité

mis en

Dim 1 (47.78%)

évidence.

La question concernant la capacité a répondre a obtenu une majorité de réponses positives (28 sur

31), ce qui indique un manque de sensibilité ou un manque de réponses.
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b) taux de réponse “Ne sais pas/Non concerné”

o _

N

o —

o _ —_

w0 —

. IlTnaa™
non medic aide soigant aux de vie installation coordination

Colonnes

Figure 14 : Histogramme du nombre de réponses NSP/NC

Les trois questions enregistrant le plus grand nombre de réponses "NSP/NC" sont celles li¢es au
soutien psychologique (13 occurrences de "NSP/NC"), a la prise en charge non médicamenteuse

(Fig 15), ainsi qu'a la formation regue par le proche (Fig 16).

Les trois questions affichant le taux de réponse le plus ¢levé (le moins de "NSP/NC") concernent
l'infirmiére intervenant a domicile, la disponibilité du matériel au domicile, ainsi que la qualité de la

prise en charge de la douleur. Ces trois questions enregistrent un taux de réponse maximal de 100%.

L ]

o | | — ° -
20 3.0 4.0 NSP/NC
1.0 2.0 3.0 4.0 NSP/NC
Figure 15 : Nombre de NSP/NC concernant Figure 16 : Nombre de NSP/NC concernant la
la prise en charge non médicamenteuse formation regue par le proche
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¢) analyse de la cohérence et de la fiabilité : marqueurs de corrélation

L’analyse en PCA nous permet de valider que les ¢léments de 1'ensemble sont corrélés les uns aux
autres, organisés en groupes et sous groupes et explorent différents domaines. Cette analyse montre
aussi la corrélation de 1I’ensemble des items a la variable principale correspondant a la "satisfaction

générale". Cette derniére corrélation démontre un lien avec la satisfaction dans l'ensemble des

domaines étudiés.

PCA graph of variables

—_
X
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]
-
s
~
N
o
05 | soutien psyhco de b proche en FDV
1 bien etre mon soutien rg
1 y
ma participation au bien ptre  psychd g L PEC anxiété
o . d V- ~ - )
place que j'ai occupée ds les som:s, gadg&r non medic satisfaction générale
king Jf ff#0iaani—2, soins intimes
s __——>
00 - = = = Jnafomnationd Setains estes (i m————— s D - -
. circonstances dc
matériel adapte x
1 N % i famenr— situatigns urgentes
IDE justement
; PEN\deREN '95 micalles de mon prgche
CRGulagy e déces
coordination J2¢cOmMP =
med nRymptomes
P (P med HAD
-0.5
MT
coordination MT
-1.0
-1 0 1
Dim 1 (47.78%)

Figure 17 : PCA de [’ensemble des variables

Les variables "situation urgente", "réajustement” et "accompagnement lors du décés" présentent une
forte corrélation entre elles (Fig /7). De méme, les variables "satisfaction liée au médecin" et

"coordination du médecin traitant" démontrent une corrélation significative (Fig 17).

Concernant le bien-étre et le soutien psychologique du proche, une corrélation importante est mise
en évidence. Parmi les variables, "réajustement”, "coordination" et "accompagnement aprés le

déces" se trouvent les plus étroitement liées a la satisfaction générale (Fig 17).

58



Deux variables sont moins corrélées avec les autres et avec la satisfaction générale : “satisfaction

liée au généraliste” et “la place que j’ai occupé pendant les soins”. (Fig 17)
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PCA graph of variables

-0.5

0.0

0.5

PCA graph of variables

-0.5

0.0

0.

1.0
Dim 1 (28.59%)

soutien psyhco de mon‘groche en FDV

5 1.0
Dim 1 (28.59%)

En ce qui concerne les soins
intimes et la satisfaction liée aux
aides soignants, une bonne

corrélation est observée.

Les variables "médecin HAD" et
"réajustement"  affichent une
bonne corrélation. (Fig 18) De
plus, les wvariables "prise en
charge non médicamenteuse" et
"prise en charge de l'anxiété"
présentent une corrélation tres

marquée.

Figure 18 : PCA de variables ajustées avec fort degré de corrélation

Figure 19 : PCA de variables ajustées avec un degré de corrélation modérée

59



PCA graph of individuals
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Figure 20 : Analyse PCA Dispersion des variables

5
Dim 1 (47.78%)

La visualisation de la dispersion des variables sous forme de nuage de points (Fig 20) montre un

regroupement des réponses avec un fort taux de satisfaction.

Le coefficient Alpha de Cronbach est mesuré a 0.707457 ( supérieur a 0,7). Cela montre que les

questions sont bien corrélées, c'est-a-dire qu’elles s’organisent autour d’une meéme idée

sous-jacente.

d) reproductibilité

La méthode du test-retest n’a pas montré de modification significative dans les réponses d’un méme

participant a deux semaines d’intervalle.
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Histogramme du nombre d'occurrences de la valeur minimale 1

15 20

Fréquence
10
]

e) effets planchers et plafond

Nombre d'occurrences

L'analyse du nombre d'occurrences des valeurs
maximales et minimales de satisfaction montre
une répartition assez égale (20 occurrences pour
la note minimale de “1” et 15 occurrences pour la
note maximale “4”), il n'y a donc pas d'effet

plafond trop important.

Figure 21 : Histogramme du nombre d'occurrences valeurs minimale : “totalement Insatisfait”
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V.  DISCUSSION

A. Reprise des principaux résultats

Dans la premiere partie de I’étude, la co-construction du questionnaire, les entretiens ont permis
d’adapter le questionnaire en fonction des retours des proches aidants et d’identifier les biais
potentiels. Le fait d’analyser le vécu des proches aidants a permis de créer tout un contexte autour
du questionnaire : diffusion / premier contact / aide a la réalisation. Les entretiens ont permis de
mieux connaitre la population cible de notre enquéte, & qui nous avons ensuite envoyé le
questionnaire dans la deuxieme phase de I’étude. Nous avons pu identifier leur place particuliere de
proches, impliqués émotionnellement, et ayant vécu un deuil relativement récent. Nous avons mis
en lumiere leur réle d’acteur et de décideur dans la prise en charge.

Leurs besoins ont pu étre clarifiés tout au long de la prise en charge : un besoin d'efficacité et de
réactivité de la part des équipes, mais aussi de soutien et de réassurance. La question de
I’information et de la formation des proches aidants a été¢ soulevée ; la thématique du respect de
I’intimité du patient comme de la sphére familiale a été soulignée, et un besoin de création de lien
avec le personnel d’HAD a été¢ mis en lumicre. Apres la sortie d’HAD et le décés du patient, les
proches aidants s’attardent sur le fait de garder un lien, le fait d’exprimer un remerciement, mais
aussi un besoin de reconnaissance de leur réle de proche aidant, et un besoin de témoigner voire de
s’engager pour faire évoluer les pratiques.

La réunion pluriprofessionnelle a permis de reprendre ces résultats avec des professionnels de
I’HAD et d’utiliser leurs compétences pour enrichir le questionnaire final.

Ensuite, I’analyse quantitative des données issues de 1’envoi du questionnaire visait a valider notre
outil. Une analyse descriptive de la population étudiée et de ses caractéristiques a été réalisée. Cette
étape a été suivie d'une analyse statistique plus approfondie sur la cohérence et la fiabilité¢ des
réponses. Les résultats ont montré une certaine représentativité par rapport a la population
concernée par ’HAD en Vendée.

La satisfaction générale des patients était globalement trés positive, avec une moyenne de 7,759 sur
une échelle de 1 a 10. Des profils isolés avec une forte insatisfaction ont été remarqués.

De plus, les taux de réponse ont révélé des domaines ou les participants semblaient avoir plus de
difficult¢ a répondre, soulignant des zones de manque de sensibilit¢ ou de manque de
compréhension. Le taux de réponses importantes “NSP/NC” concernant la prise en charge non
médicamenteuse de la douleur, et le fait que les participants aient soulevé cette question lors des

entretiens qualitatifs, font apparaitre ce théme comme un des axes principaux d’amélioration.
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L'analyse de la cohérence des réponses a démontré des corrélations significatives entre des variables

explorant des phénomeénes objectivement liés et une organisation en catégorie avec exploration de

plusieurs aspects de la satisfaction. La majorité des items était corrélée de fagon significative avec

la satisfaction générale. Le coefficient Alpha de Cronbach a indiqué une cohérence acceptable des

questions regroupées autour d'une idée sous-jacente commune. Ces ¢léments sont en faveur d’une

bonne validité interne du questionnaire. La reproductibilité a ét¢ évaluée en montrant une stabilité

des réponses.

B. Forces et limites de I’étude

1. Limites

L’étude comporte plusieurs points faibles. Pour la phase d’analyse qualitative, une grille de lecture

des études qualitatives issue d’une traduction francaise du modele COREQ (COnsolidated criteria

for REporting Qualitative research) a été utilisée (53) :

Du fait du faible effectif de la premiere phase, la saturation des données n’a pas pu étre
atteinte, elle aurait demandé¢ au moins une dizaine de participants. Mais dans la
méthodologie qualitative de la phénoménologie interprétative, on parle de suffisance des
données, qui est alors déterminée par les investigateurs, lorsqu’ils considérent que le
phénomene a été assez étudié. (54) Cette notion nous a permis d’arréter les entretiens au
bout de 5. Du fait de la richesse des entretiens, nous avons considéré avoir assez de données
exploitables.

La faible expérience des chercheurs dans la conduite d’entretiens semi-dirigés a pu induire
un manque d’objectivité ; on ne peut pas exclure que les interviewés aient pu étre orientés
dans leurs réponses.

Le guide d’entretien construit avec 1’ébauche de questionnaire a pu limiter 1'émergence
d’idées nouvelles par les participants.

La méthode de recrutement des participants, aiguillée par 1’expérience du personnel de
I’HAD. Néanmoins, les personnes ont été contactées par les chercheurs directement, c'est -a
-dire par des personnes qu’ils ne connaissaient pas, ce qui a pu garantir la liberté de

participation.

Dans la phase d’analyse quantitative :
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Le biais de sélection : avec seulement 31 participants, I'échantillon peut ne pas étre
totalement représentatif de la population cible.

Le biais de réponse : étant donné que la majorité des réponses €tait positive, les participants
pourraient avoir donné des réponses acceptables plutdt que leurs opinions réelles. On peut
de plus supposer que des profils moins satisfaits ont moins tendance a répondre au
questionnaire.

Nombre limité de profils isolés : bien qu'il y ait eu quelques profils isolés exprimant une
forte insatisfaction, leur nombre limité peut ne pas fournir une image compléte des raisons a
ces opinions trés négatives.

Le manque de diversit¢ dans les réponses : cela pourrait suggérer une limitation de la
variabilité des opinions des participants.

La complexité des corrélations : bien que des corrélations aient été identifiées entre certaines

variables, il peut étre difficile de déterminer les types de relations exactes.

2. Forces et avantages de I’étude

L'étude comporte plusieurs points forts :

La méthodologie mixte, construite sur un modele validé (le guide e-SATIS), renforce la
validité du protocole de I’étude.

La multiplicité des méthodologies utilisées permet aux faiblesses de 1’une et de I’autre de se
compenser (55).

La diversité¢ des publics sollicités (proches aidants et professionnels de santé) pour la
co-construction est une autre force de 1’étude.

Dans les 2 phases de I’étude, un engouement fort des participants a été notifi¢ : pour la
phase d’entretiens comme pour la phase de l'envoi du questionnaire, parmi les personnes
contactées, 1 seule personne a chaque phase a refusé de participer. Dans les 2 cas, la
personne avancait le fait de ne pas vouloir étre replongée dans une expérience difficile
récente. Les autres non-participations ont €té dues a une non réponse a I’appel téléphonique.
Parmi les 40 questionnaires envoy¢s, 34 réponses ont été recues et ce malgré le calendrier
estival de 1’étude. Cela montre 1'intérét des participants pour le theme de la recherche.

La structure de la méthodologie mixte séquentielle a permis a la phase quantitative d’étre
enrichie des apports de la phase qualitative : par exemple, dans les critéres d’inclusion, pour
la phase de I’envoi du questionnaire, il a été décidé d’ajouter comme critére une durée de
PEC d’au moins 14 jours, pour éviter des réponses qui ne seraient pas exploitables dlies a

des prises en charge trop courtes.
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Par ailleurs, les résultats quantitatifs peuvent parfois étre explicités par les résultats

qualitatifs.

Dans la phase d’analyse qualitative :

La population interviewée est homogene, ce qui garantit la qualité de I’étude du phénoméene
étudié.

Les entretiens ont eu lieu a domicile, un lieu choisi par les participants alors que plusieurs
options leur avaient été¢ présentées (choix d’un lieu neutre par exemple bar ou café), une
zone de confiance pour les proches aidants, ce qui a pu renforcer leur facilit¢ a échanger
librement.

La durée des entretiens a été d’au moins 30 minutes. Ils ont été enregistrés par 2 dispositifs.
Une triangulation des données a été effectuée, pour le codage et la détermination des axes

transversaux d’analyse.

Dans la phase d’analyse quantitative :

La méthodologie : 1'étude commence par une phase d'analyse descriptive pour dresser un
portrait de la population étudiée, ce qui permet de mieux comprendre les caractéristiques
démographiques et contextuelles. Ensuite, elle approfondit l'analyse en explorant les
corrélations entre les variables et en évaluant la fiabilité des réponses.

L'analyse ne se limite pas a des données brutes, mais explore les relations et les corrélations
entre différentes variables. L'analyse des données est renforcée par des méthodes statistiques
telles que l'analyse en composantes principales (PCA) et le coefficient Alpha de Cronbach
qui renforcent la crédibilité et la fiabilité¢ du résultat. Ces 2 tests statistiques sont les tests de
référence (gold standard) dans la validation métrologique des questionnaires de satisfaction.
La diversité des aspects étudiés : 1'é¢tude examine différents aspects tels que la satisfaction
des patients, les caractéristiques des proches aidants, les lieux de déces, les raisons des
délais de prise en charge. Cette approche permet d'avoir une vue d'ensemble compléte.

La reproductibilité.

Les applications potentielles : les résultats de 1'étude pourraient étre utilisés dans le champ

de I’amélioration des pratiques professionnelles et de 1'évaluation de la qualité des soins.
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C. Validité externe

1. Population de I’étude

Le mode d'échantillonnage aléatoire permet de penser que la population de 1’étude est comparable a
la population cible, méme si peu d’études quantitatives ont été réalis€ées envers cette population
spécifique. Dans 1’étude Quali-Palli-Fam développée pour les proches de patients hospitalisés en
soins palliatifs, les caractéristiques démographiques des participants sont globalement comparables.

(43).

Le critére de délai minimal de prise en charge de 14 jours avait été choisi, sur un échantillon cible
relativement petit de 30 participants, pour garantir des retours représentatifs. Mais de fait, une
généralisation demanderait a abroger ce critére. Or les entretiens qualitatifs réalisés avec des délais
de prise en charge parfois plus courts ne retrouvent pas d’argument laissant penser qu’il y ait une
relation lin€aire entre une durée plus longue et une évaluation de la satisfaction différente. Nos
résultats sont donc comparables a la littérature existante, ce qui est encourageant pour diffuser ce

questionnaire a plus grande échelle.

2. Role du médecin généraliste

A propos de la place du médecin généraliste en HAD, les proches aidants avaient des avis tres
divers, certains considérant que le role du médecin généraliste en HAD était minime, voire que ce
n’est pas sa place. PA 1 : “Alors le médecin généraliste, il sert a rien, il est je dirai dépassé en fait,
c'est pas son job”. [...] “C'est pas la peine, il est pas la lui, il a suffisamment de, de chats a fouetter
avec son deésert médical” ; alors que d’autres avaient eu un vécu trés contenant : “PA 2 : “Ben c'est
lui [le médecin généraliste] qui a déclenché tout le bazar ['hospitalisation au domicile, c'est lui qui
a déclenché parce qu'il a vu l'état de mon épouse et le compte rendu de ['hopital et tout ¢a. [...] 1l
revenait de temps en temps sans qu'on lui demande hein. Et puis on voyait une voiture noire arriver,
s'arréter et puis voila. Et il s'arrétait discuter 1 h, 1 h 30 avec elle et s'il y avait quelque chose,
mais on voyait ¢a avec [’hopital.” Cette divergence avec deux vécus opposés de soutien total ou de
quasi absence est retrouvée dans la thése de Julie Brethomeau en 2019 (28). Du c6té des médecins
généralistes, plusieurs theéses récentes ont étudié leur ressenti vis-a-vis des prises en charge HAD de
leurs patients et décrivent une difficulté de positionnement, avec parfois un sentiment de

“marginalisation ou de second réle” (56), ainsi qu’une problématique de communication avec les
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autres acteurs (57). Flore Chalhoub a, elle, interrogé les professionnels d’HAD (58) et reléve
I’importance de la participation du médecin généraliste, notamment dans le soutien du patient et de
I’entourage du fait de sa connaissance précise du patient et du lien de confiance établi. Les
professionnels d’HAD interrogés notent également les difficultés techniques que les généralistes
peuvent rencontrer dans des prises en soins desquelles ils ne sont pas coutumiers. Ils soulignent la
aussi des attentes hétérogenes en fonction du médecin généraliste, et disent s’appuyer directement
sur le patient pour définir le role attendu du médecin généraliste dans la prise en charge. Dans le
méme sens, une thése qualitative de 2020 ayant interrogé a la fois des médecins généralistes et des
médecins coordonnateurs d’HAD note cette hétérogénéité en fonction des médecins et des motifs de
prise en charge, et suggere de définir au début de chaque prise en charge le réle de chaque médecin
(59). Dans notre étude, seuls 3% des prises en charge ont été initiées par les médecins généralistes,
ce qui est plutot bas par rapport a I’ensemble des prises en charge de ’HAD. On voit que la
question de la coordination avec le médecin traitant fait partie des items ayant regu le plus de
réponses minimales “totalement insatisfait”. Dans I’analyse de corrélation, I’item 1i¢ au médecin
généraliste semble moins corrélé avec les autres items et a la satisfaction générale. Il conviendrait
de demander plutot : “la place du médecin traitant a-t-elle correspondue a vos attentes” puisque ces
attentes semblent diverses. D’autre part, on peut suggérer que discuter en amont de la place du
médecin généraliste avec celui-ci et avec le patient et les proches, pourrait améliorer le vécu des

soins a domicile et leur satisfaction.

3. Participation et satisfaction

La motivation a participer a 1’étude, exprimée par les proches aidants rencontrés lors de la premiere
phase, comme le taux de retour des questionnaires dans la seconde phase (77%) ont été importants.
Les participants ont exprimé une satisfaction globale de 7,759 sur une échelle de 1 a 10. Une
enquéte en HAD Vendée existe, proposée a tous les patients pris en charge. Le rapport d’activité
2022 de ’'HAD Vendée mentionne un taux de satisfaction de 94,9% en moyenne pour les 633
répondants, avec un taux de réponse de 56,8% (27). Cependant notre enquéte est spécifique aux
prises en charge en soins palliatifs ce qui n’est pas le cas pour le rapport d’exercice de Vendée,
adressé a tous les patients.

Cette motivation des aidants a participer a des travaux de recherche est retrouvée dans de
nombreuses études. (6) On peut la mettre en parallele avec ce besoin de témoigner noté au cours des
entretiens. “PA 3 : Je pense que je remplirais ce questionnaire pour que ¢a bouge en fait, que ¢a
reste pas immobile. Voila, ¢a ne reste pas dans l'oubli, mais qu'on puisse voir que ¢a bouge”.

L’analyse des zones de texte libre n’a pas pu étre réalisée dans le détail, cependant on note que 21
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sur 31 s’en sont saisi (67,7%). Les deux thémes qui en ressortent sont le fait de noter un
dysfonctionnement ou une amélioration (12 soit 38,7%), et exprimer de la gratitude ou un
remerciement (10 soit 32,3%). Le fait que les proches aidants se saisissent de ces espaces
d’expression montre I’importance de multiplier les occasions de le faire. Rendre systématique
I’envoi de ce questionnaire serait une fagon de répondre a cette volonté de participation et

d’augmenter le sentiment d’utilité¢ dans I’amélioration des pratiques.

4. La subjectivité des proches aidants : un biais ?

Les proches aidants se sont tous inquiétés, lors des entretiens semi-dirigés, des biais que pourraient
induire le fait d’étre impacté émotionnellement pour évaluer de maniere objective la qualité¢ des
soins dispensés par ’'HAD. PA [ : “ll faudra attendre que la zone de turbulence soit passée ou
qu'elle soit apaisée pour pouvoir avoir quelque chose de constructif”. Notre questionnaire ne peut
éviter la subjectivité, inévitable et reconnue. Cependant, le fait que nous l'ayons élaboré en
collaboration avec les proches aidants nous permet d'espérer que 1'enquéte tienne compte de cette
subjectivité en récoltant autant d'informations pertinentes que possible.

Des facteurs de subjectivité potentielle reconnus sont la charge émotionnelle diie a la perte d’un étre
cher et le travail de deuil en cours. Un délai de 3 mois minimum a été choisi avant contact du
participant afin d’éviter la phase aigué du deuil. Malgré cela, lors de la lecture des commentaires
libres, nous avons noté que certains participants exprimaient un sentiment trés négatif. Ces réactions
émotionnelles intenses pourraient étre liées a l'expérience difficile du deuil que ces répondants
traversaient. Des travaux ont déja permis de mettre en évidence des facteurs prédictifs du deuil
pathologique chez les proches aidants de personnes atteintes de cancer en phase avancée. (60) (61)
(62) (63) On retrouve principalement des parametres psychosociaux et démographiques : 1'age peu
élevé, le manque de préparation au deuil, un faible réseau social et la présence de symptomes
dépressifs et anxieux qui pourraient étre aussi détectés via le questionnaire. Il est donc important de
prendre en compte cette dimension émotionnelle lors de I'analyse des réponses. Le questionnaire
pourrait avoir comme fonction supplémentaire la détection des cas a risque de deuil compliqué.
Cette détection en post déces ne se substitue pas au repérage précoce des situations a risque pendant
la prise en charge et au besoin d’ajuster rapidement les soins a domicile. Pour aider les
professionnels de la santé a repérer ces situations, la Haute Autorité de Santé (HAS) et ’ANESM
(Agence Nationale de 'Evaluation et de la qualité des Etablissements Sociaux et Médico Sociaux)
ont ¢laboré un guide pratique en 2014 (64). Ce guide nous rappelle que la communication proactive
précoce joue un role essentiel dans cette approche. Un exemple de communication proactive mis en

place depuis 2020 au CHU de Nantes est le Dispositif de Soutien aux Proches Endeuillés (65).
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5. Pourquoi évaluer la satisfaction, ce parametre subjectif ?

C’est aussi cette subjectivité qui est recherchée par les investigateurs dans une enquéte de
satisfaction. Une participante disait & propos des enquétes d’évaluation qualité qui proliférent dans
tous les domaines de la vie courante : P4 3 : “le probleme, c’est qu’on en revient toujours a ces
maudits smileys”. Ces smileys “contents” ou “pas contents” ne viennent-ils pas justement chercher
un ressenti, volontairement interroger une subjectivité ? Des sociologues Néérlandais en 2019 ont
testé un outil qui comparait différentes formes de réponses pour un méme questionnaire (coeurs,
¢toiles, boutons a cliquer, smileys ou tableaux). Les designs utilisant les smileys étaient accueillis
plus favorablement par les répondants (66).

Ainsi, la plus-value de ces évaluations par les usagers est ailleurs. Il s’agit d’abord d’impliquer une
nouvelle fois les proches aidants, de leur rappeler que leur role a été crucial, de reconnaitre leur
“expertise” dans la prise en charge de leur proche.

Dans la démarche d’évaluation de la satisfaction des usagers, il importe aux investigateurs non pas
d’avoir un compte rendu factuel de ce qui a été fait, mais bien d’avoir le retour, empreint d'émotion
et de subjectivité, des proches eux-mémes. Le défi est alors, comme décrit dans cette étude réalisée
par une équipe allemande, 1’intégration des PROMS (Patients Reported Out Comes Mesures) and
Caregivers (et des aidants) dans le quotidien de la pratique des équipes spécialisées en soins
palliatifs a domicile (67). Néanmoins, cette préoccupation des participants vient probablement nous
parler du deuil vécu par les aidants, de la conscience qu’ils ont d’étre passé par des états
émotionnels difficiles.

On comprend que les bénéfices attendus de 1’envoi de cette enquéte pour les professionnels de
I’HAD dépassent le fait d’évaluer la satisfaction. Il s’agit de faire participer, de faire entendre une
voix, de faire perdurer un lien. La stratégie d’enrobage choisie (appel téléphonique), ainsi que notre
choix de ne pas anonymiser les réponses, ’illustre. Il importe de cultiver le lien créé avec ’'HAD,
de continuer a donner une place d’acteur dans les soins, d’encourager parfois une volonté¢ de
transmission ou d’engagement pour 1’évolution des pratiques. Renforcer la confiance des usagers et
promouvoir I’HAD pour les prises en charge futures est un enjeu de santé publique déterminant

pour les années a venir.

6. Identification de profils isolés insatisfaits

Un résultat secondaire important de notre étude est d’avoir identifié des profils isolés insatisfaits de

répondants, avec des scores tres différents de la majorité des autres. Nous avons cherché a explorer
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de maniére plus approfondie les profils des patients insatisfaits en nous penchant sur les
commentaires libres de ces répondants. Les difficultés organisationnelles sont au premier plan : une
participante reléve de multiples passages a des heures non définies “I1 : j’ai trés mal vécu I’HAD,
et ma maman aussi, avec ce perpétuel va et vient du personnel. Le médecin de |’HAD prévenait 1
heure avant par téléphone de sa venue”. Le manque de formation des auxiliaires de vie est
¢galement mis en avant : /1 :“[les auxiliaires de vie] agissaient en tant qu’aide soignantes, mais
aucun diplome”. Une autre répondante a profité de notre enquéte pour transmettre a nouveau une
lettre écrite a destination de la direction de I’'HAD, de la CPAM, du préfet de la Vendée et du
directeur de I’hdpital. Elle déplore notamment, un refus initial de prise en charge en HAD, un
manque de transmission des informations entre les intervenants, un manque de réactivité lors des
situations urgentes. Notre enquéte pourrait constituer une porte d’entrée pour réinterroger ces
situations particuliéres : d’abord en reconnaissant les dysfonctionnements quand il y en a eu, ensuite
en offrant un espace de débriefing au proche, enfin en lui proposant de participer plus concrétement
a D’amélioration des pratiques. Contacter la Commission des Usagers (CDU), une instance
obligatoire dans tous les établissements de santé depuis 2016 (68), voire devenir représentant des
usagers seraient des pistes a explorer.

Finalement, il semble exister plusieurs approches pour rétablir la confiance avec les profils isolés
insatisfaits et mieux les comprendre. Il est important que les préoccupations des proches aidants
soient entendues et que des actions soient entreprises pour les résoudre a la fois pendant la prise en
charge et apres le déces. En utilisant les retours d'insatisfaction comme levier, les soignants
pourraient intégrer plus facilement les proches dans les processus d'amélioration, montrant que les

commentaires individuels ont un impact direct sur des changements positifs.

D. Quvertures et perspectives

1. Modifications du questionnaire envisagées

Nous avons déterminé les modifications du questionnaire qu’il serait sans doute 1égitime de réaliser
pour une généralisation de 1’enquéte :
- Révision des questions qui ont montré un manque de sensibilité ou de compréhension, en
particulier celles liées a la capacité a répondre, au soutien psychologique, a la prise en
charge non médicamenteuse, ainsi qu'a la formation regue par le proche.

- Révision ou pondération des questions qui n'ont a priori pas de corrélation directe avec la

satisfaction générale : la place du médecin généraliste.
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- Solutions de diversification des réponses avec de nouvelles questions permettant des
réponses diversifiées plutdt que simplement positives ou négatives. Par exemple, classement
par ordre de préférence.

- Introduction de question de validation ou contextualisation avant les questions a risque de
difficultés de compréhension ou de sensibilité

- Identification des causes sous-jacentes avec place pour un commentaire libre apres les

questions “a risque” de manque de sensibilité.

2. Perspectives

Une généralisation de 1’envoi de cette enquéte a plus grande échelle serait donc intéressante pour
évaluer la satisfaction des proches aidants ayant accompagné un patient en fin de vie, pris en charge
par I’hdpital a domicile. Cette action pourrait participer a la détection des dysfonctionnements et au

soutien post déces.
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VI. CONCLUSION

Le présent travail décrit le processus de co-construction d’une enquéte de satisfaction, a destination
des proches aidants de patients pris en charge en fin de vie par I’hdpital a domicile de Vendée. Il a
suivi une méthodologie inspirée du guide méthodologique e-SATIS publié par la HAS en 2019 dans
une logique de déploiement de 1’évaluation de la satisfaction des usagers concernant la qualité des
soins.

Les 5 proches aidants rencontrés lors des entretiens semi-dirigés ont apporté leur regard et leur vécu
a I’¢élaboration de notre enquéte. Comprendre leur réalité nous a donné des clefs pour mieux savoir
comment les interroger.

Une réunion pluridisciplinaire avec I’HAD de Saint Nazaire a permis de croiser les regards avec des
professionnels d’une autre équipe et a abouti a la rédaction du questionnaire final.
L'expérimentation de 1’envoi du questionnaire a permis d’analyser 31 réponses de proches aidants
de Vendée. Les résultats quantitatifs montrent que notre enquéte est un outil valide, fiable et
acceptable, utilisable en pratique courante par les professionnels de santé pour évaluer la
satisfaction globale des proches aidants lors d’une prise en charge de fin de vie par I’hdpital a
domicile de Vendée.

Un résultat secondaire important est que cette enquéte pourrait servir a détecter des profils isolés
trés insatisfaits, a accompagner de fagon personnalisée et a intégrer dans les processus
d’amélioration.

Cette étude a renforcé notre conviction qu’interroger la satisfaction des proches aidants est un des
enjeux de I’accompagnement des prises en charge de fin de vie a domicile. Cela permet de cultiver
un lien avec les usagers, de valoriser leur role, de dessiner des pistes d’amélioration pour les prises
en charge futures et pour le soutien des aidants, pendant mais aussi a 1’issue de I’hospitalisation a
domicile, avant et aprés le déces.

Des pistes de poursuite de ce travail seraient d’affiner certains items pour trouver des liens de
causalité sur certains facteurs de satisfaction, de généraliser I’envoi de cette enquéte, de développer

la détection des profils isolés insatisfaits pour, toujours, mieux les accompagner.
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VII. ANNEXES

Annexe 1. Questionnaire pilote.
Annexe 2. Fiche d’information avant questionnaire.

Annexe 3. Guide d’entretien.

Annexe 4. Formulaire de consentement phase qualitative.

Annexe 5. Questionnaire final.

Annexe 6. Fiche accompagnant le questionnaire final.
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Annexe 1. Questionnaire pilote.

Totalement insatisfalt  Moyeanement satisfalt Plutbe Satisfait Trés Satisfalt Ne Sals Pas
Satisfaction pénérale
Prise en charge des symptémes
Coordination

Envirennement

Prise en charge psychigue

Place de proche / akdant

Zaone d'expression dbre @
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Annexe 2. Fiche d’information avant questionnaire.

Enquéte de satisfaction pour les proches-aidants des
patients pris en charge dans une situation de fin de vie par
I'Hbpital a domicile (HAD) : questionnaire sur la qualité de la
prise en charge

(Questionnaire réalisé dans le cadre d'un travail de These d’Exercice)

FICHE D'INFORMATION
Date :
Votre nom :
Votre Prénom :
Votre Age : Sexe :

Votre état de santé actuel : (trés mauvais) 1. 2 3. 4 5 6 7 8 9 10.
(excellent)

Votre moral en ce moment : (trées mauvais) 1. 2 3. 4 5 6 7 8 9 10.
(excellent)
Vous vivez dans un environnement : rural semi-rural urbain

Nom et prénom du proche pris en charge :

Dype de logement :

Distance de la HAD (en km) : Distance du médecin généraliste (en km) :
Nombre de personnes considérées comme proches aidants (de plus de 18 ans)

Relation du proche aidant avec la personne prise en charge :

Professionnel de santé ayant proposé la mise en place de la HAD :

Ma participation :  Je réponds : 1 Je ne veux pas répondre : 2 Je ne peux pas répondre : 3

Toutes les réponses et informations personnelles sont confidentielles, elles seront soumises a un
processus d’anonymisation dés I'entrée de vos données sur support informatique, ol un code
sera attribué a votre identité pour garantir votre anonymat. Seuls les renseignements
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nécessaires pour répondre aux objectifs de ce projet seront recueillis. Ces informations ne seront
pas partagées avec les médecins ou autres professionnels qui ont été responsables des soins de
santé de votre proche. Les données personnelles vous concernant collectées a I'occasion de cette
enquéte ne sont transmises qu’aux investigateurs du questionnaire.

Informations préalables au démarrage du questionnaire :

Le questionnaire suivant comporte des éléments qui sont considérés importants en lien avec
la qualité de soins des personnes atteintes de maladies graves dans un contexte de fin de vie.

Pensez aux soins de santé que votre proche a regus au cours du dernier mois de la part des
médecins, infirmieres et autres professionnels de santé.

Pour chaque question, nous vous demanderons d’indiquer votre niveau de satisfaction entre :
« Totalement insatisfait » qui indique que cet aspect des soins que votre proche a regus n'a
rencontré aucune de vos attentes de soins de qualité et « trés satisfait » qui indique que cet
aspect des soins que votre proche a regus a entiérement rempli vos attentes de soins de
qualité.

Les réponses complétement honnétes sont les plus aidantes.
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Annexe 3. Guide d’entretien de la phase qualitative

GUIDE D’ENTRETIEN

A/ PREMIERE PARTIE

1/ Présentation du projet

2/ Lecture des formulaires d'information et de consentement + signature
3/ Point sur I'état psychologique, retentissement du deuil, soutien psycho social, état physique

4/ Présentation et discussion concernant la fiche info

B/ DEUXIEME PARTIE

1/ Lisibilité du Questionnaire

2/ Durée Moyenne de réalisation du questionnaire

3/ Questions a supprimer / questions a modifier / questions a ajouter

4/ Précision des question et exhaustivité du questionnaire

5/ Ordre des questions : organisation en théme ou alors chronologique type « parcours patient »
6/ Cohérence globale du questionnaire

7/ Questions « difficiles » ou « émotionnelles »

C/TROISIEME PARTIE

1/ Travail sur les biais liés a la réalisation du questionnaire : biais de présentation positive ou négative / biais
de I'option par défaut / biais de proximité...

2/ Avis général sur la session
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Annexe 4. Formulaire de consentement phase qualitative.

Enquéte de satisfaction pour les proches aidants des
patients pris en charge dans une situation de fin de vie par
I'Hbpital a domicile (HAD) : questionnaire sur la qualité de la
prise en charge

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

1. Consentement du participant a la recherche

J’ai pris connaissance du formulaire d’information. Je reconnais qu’on m’a expliqué le projet,
qu’on a répondu a mes questions et qu’on m’a laissé le temps voulu pour prendre ma décision.

Je consens librement a participer a ce projet de recherche et aux conditions qui y sont énoncées.
J’accepte d’étre contacté(e) par le chercheur pour éventuellement participer a la deuxieme phase
de cette étude au cours de la prochaine année. (Votre participation consiste a remplir le

questionnaire finalisé)

J’accepte o
Je refuse o

Nom et signature du participant a la recherche :
Date :

11. Signature et engagement du chercheur principal
Je certifie avoir expliqué au participant a la recherche les termes du présent formulaire
d’information, que l’on a répondu aux questions que le participant avait a cet égard et qu’on lui a

clairement indiqué qu’il demeure libre de mettre un terme a sa participation en tout temps.

Je m’engage a respecter ce qui a été convenu au formulaire d’information et a en remettre une
copie signée au sujet de recherche.

Nom et signature du chercheur :
Date :
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Annexe 5. Questionnaire final.

Enquéte destinée aux proches-aidants des patients
pris en charge dans une situation de fin devie  ~Aq
par 'Hbpital A Domicile (HAD) HAD

Questionnaire sur la qualité de la prise en charge

Ce questionnaire est réalisé dans le cadre dun travail de thése de Médecine

Un de vos proches a récemment été pris en charge par [Hépital & domicile (HAD) dans le cadre de soins liés a la fin de vie.

Suite & ces moments difficiles nous nous permettons de vous solliciter dans le cadre de notre travail de thése de médecine. Notre
expérience sur le terrain nous a convaincu de limportance de votre point de vue pour assurer une démarche optimale
damélioration continue des soins palliatifs & domicile et dépister les difficultés rencontrées en HAD.

Clest pourquoi aujourdhui, avec laide de la HAD de Vendée et de léquipe de soins palliatifs, nous entamons une enquéte visant &
mesurer la qualité des soins au domicile de votre point de vue de proche aidant.

Nous vous remercions de bien vouloir répondre au présent questionnaire ainsi qu'a la fiche informative qui laccompagne,et
nous les retourner dans lenveloppe ci-jointe. Vos réponses seront étudiées en respectant votre anonymat et celui de votre
proche.

Nous vous remercions de laide que vous nous apporterez en acceptant de participer & cette enquéte. Votre avis est précieux !

Confidentialité :

Toutes les réponses et informations personnelles sont confidentielles, elles seront
soumises a un processus d'anonymisation dés l'entrée de vos données sur support
informatique, ou un code sera attribué & votre identité pour garantir votre
anonymat. Seuls les renseignements nécessaires pour répondre aux objectifs de ce
projet seront recueillis. Ces informations ne seront pas partagées avec les médecins
ou autres professionnels qui ont été responsables des soins de santé de votre
proche. Les données personnelles vous concernant collectées a l'occasion de cette
enquéte ne sont transmises qu'aux investigateurs du questionnaire.

Pour plus de détails concernant le cadre légal et la confidentialité, vous trouverez en
annexe les réglementations en vigueur (RGPD, Code de la Santé Publique).

Mieux vous connaitre:

Date:
Nom: Prénom : Age: Sexe:
Vous vivez dans un environnement : |:| rural D semi-rural |:| urbain

Nom et Prénom du proche pris en charge:

Votre lien avec la personne prise en charge:

Nombres de personnes considérées comme proches aidants (de plus de 18 ans):
Type de logement : D maison individuelle

l:‘ appartement : étage: Qccés ascenseur : l:‘ oui D non

D autre:

Distance de la HAD (en minute): Distance du médecin généraliste (en minute):

Questionnaire réalisé dans le cadre d’une thése de médecine. Réponses anonymisées
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Comment évaluez vous votre état de santé actuel ? (entre 1 et 10)
Comment évaluez vous votre moral en ce moment ? (entre 1 et 10)

Vous sentez en capacité de répondre a un questionnaire en lien avec la prise en charge de votre proche a

domicile ? |:| oui l:l non

Ma participation: l:l Je réponds
D Je ne veux pas répondre

[:I Je ne souhaite pas répondre maintenant mais je souhaite étre recontacté
ultérieurement

l:l Je souhaite &tre accompagné par téléphone par un professionnel de HAD pour

D Autre :

répondre

SI'VOUS SOUHAITEZ UN CONTACT TELEPHONIQUE, MERCI DE NOUS INDIQUER VOS COORDONNEES ET VOS
DISPONIBILITES :

Nous vous rappellerons dans les meilleurs délais.

COMMENTAIRE LIBRE :

Avant de commencer :

Le questionnaire suivant comporte des éléments considérés comme importants en lien
avec la qualité de soins des personnes atteintes de maladies graves dans un contexte de
fin de vie.

Pensez aux soins de santé que votre proche a regus au cours du dernier mois de la part
des médecins, infirmieres et autres professionnels de santé.

Pour chaque question, nous vous demanderons d'indiquer votre niveau de satisfaction
entre : « Totalement insatisfait » qui indique que cet aspect des soins que votre proche a
regus na rempli aucune de vos attentes de soins de qualité et « trés satisfait » qui
indique que cet aspect des soins que votre proche a regus ont entierement rempli vos
attentes de soins de qualité.

Si vous rencontrez des difficultés a répondre aux questions, vous pouvez vous faire aider ;
soit par un professionnel de HAD, soit par une personne de confiance (médecin traitant,
soignant, proche...)

Les réponses complétement honnétes sont les plus aidantes.

Questionnaire réalisé dans le cadre d’une thése de médecine. Réponses anonymisées
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QUESTIONNAIRE DESTINE AU PROCHE AIDANT
CONCERNANT LES ELEMENTS SUIVANT, JE SUIS :

Fonctionnement général
Moyennement Plutot

satisfait satisfait

Les aides humaines :

les soins par IDE (infirmier.e diplomé.e d'état) o o o
la prise en charge du kinésithérapeute o o o
le suivi par I'assistant.e social.e o o o
les soins de l'aide soignant.e o o o
le suivi par le psychologue o o o
le suivi par le médecin traitant o o o
le suivi par le médecin de la HAD o o o
les interventions des auxiliaires de vie o o o
Le matériel adapté o o o
Le vécu de l'installation du matériel o o o
Le réajustement des aides et du matériel au cours de la prise en o o o
charge
Le déroulement des soins intimes o o o
La coordination entre les différents intervenants o o o
La circulation des informations entre les intervenants o o o
La coordination avec le médecin traitant o o o
La disponibilité des intervenants libéraux (médecin généraliste, o o o
IDE)
La gestion des situations urgentes o o o
La prise en compte par les équipes de mes demandes et de o o o

celles de mon proche

La gestion des symptémes

Moyenneme Plutét
nt satisfait satisfait

Le protocole de prise en charge de la douleur o o o

Questionnaire réalisé dans le cadre d’une thése de médecine. Réponses anonymisées

Trés
satisfait

Trés
satisfait

Ne sais
pas /Non
concerné

Ne sais
pas/
Non
concerné

o
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Le protocole de prise en charge de I'anxiété o o o o o

La réponse médicale a la survenue de nouveaux symptomes o o o o o
Les éléments mis en oeuvre pour le bien étre de mon proche o o o o o
Lutilisation de techniques non médicamenteuses : sophrologie, o o o o o
hypnose, relaxation...

La place que j'ai occupé dans les soins de mon proche o o o o o
Ma formation a certains soins ou gestes techniques o o o o o
Ma participation au bien-étre de mon proche o o o o o

L'accompagnement, la fin de vie

Moyenneme Plutot Ne sais
nt satisfait satisfait pas/
Non
concerné
Le soutien psychologique de mon proche o o o o o
Le soutien que j'ai regu, et le soutien des autres proches aidants o o o o o
Les circonstances du décés par rapport a ce qui était attendu o o o o o
Llaccompagnement par I'équipe au moment du décés o o o o o
Llaccompagnement par I'équipe aprés le déces o o o o o

Satisfaction générale
Sur une échelle de 0 & 10. Entourez la bonne valeur.

Vos remarques et commentaires

(Remarques générales, éléments concernant le déroulement des soins a domicile, précisions ou éléments non
abordés dans ce questionnaire et dont vous souhaitez nous faire part...)

Questionnaire réalisé dans le cadre d’une thése de médecine. Réponses anonymisées
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Annexe 6. Fiche accompagnant le questionnaire final.

Bonjour,

Nous vous avons récemment contacté par téléphone pour vous demander de participer & ce projet et nous vous
remercions chaleureusement davoir accepté.

Nous vous invitons dés a présent a remplir le questionnaire ci-joint qui demandera 15 minutes de votre temps.

Afin que nous puissions mener & bien notre étude, merci de nous retourner dés que possible le questionnaire dans
lenveloppe pré-timbrée ci-jointe.

Cette étude respecte les directives de la Commission Nationale de lInformatique et des Libertés (CNIL) chargée de
veiller au respect des personnes et des données personnelles. Conformément au Réglement Général sur la Protection
des Données (RGPD), les données collectées seront conservées et sécurisées jusqua la soutenance de la thése.

Au verso de cette fiche est présenté le résumé des modalités prévues par le Code de la Santé Publique et larticle 6 du
RGPD (Réglement Général sur la Protection des Données), concernant la protection et la licéité du traitement de vos
données personnelles pour s'assurer de votre non opposition & la participation & cette étude.

Si vous avez des questions G propos de ce questionnaire, nNhésitez pas & nous appeler au 06 69 30 S0 23, ou & nous
contacter par mail & ladresse suivante : genevieve.desjuzeur@gmailcom

En vous remerciant de votre participation a ce travail,
Veuillez recevoir Madame, Monsieur, nos salutations distinguées.

Adrien Hénaff et Geneviéve Desjuzeur.

Eng

Procédure de l'étude;

Ce questionnaire est encore dans une phase de test, il est destiné a environ 30 familles. Nous réaliserons une analyse statistique de vos réponses. L'objectif étant de
valider la cohérence du questionnaire ainsi que sa fiabilité

Destinataires des données collectées :
- Coordinateur de la recherche : Dr EMELINE BIROT (Médecin généraliste et Médecin Coordonnateur HAD Vendée)

- Investigateurs et responsables du traitement des données : Mr Adrien Hénaff (Médecin remplagant en médecine générale) et Mme Desjuzeur Geneviéve (Interne en
Médecine Générale)

. . 05 .
L'étude ne présente aucun risque : aucun geste technique n'est pratiqué, ni de test thérapeutique.

Les inconvénients liés & votre participation sont le temps et 'énergie requise et la nature émotionnelle que pourrait prendre l'entrevue Vous pouvez mettre fin & la
participation & étude & tout moment.

Particioati -

Votre participation a cette étude est entiérement volontaire. Il n'y @ aucun caractére obligatoire. Vous avez le droit de retirer votre consentement & tout moment sans
encourir aucune responsabilité ni aucun préjudice de ce fait.

Droits des participants;
Vous avez un droit d'accés, de rectification, un droit & leffacement et & la limitation du traitement, ainsi qu'a la portabilité des données vous concernant, & tout moment

sur simple demande auprés de linvestigateur de létude. Vous avez également le droit de faire une réclamation auprés de la Commission Nationale de lInformatique et
des Libertés (CNIL), autorité de contréle en charge du respect des obligations en matiére de données & caractére personnel.

Duré : Sos

Les données & caractére personnel seront conservées jusqu'a 2 ans & compter de la date de la soutenance de la thése concernée par ces données, soit 2 ans aprés la
publication du travail de recherche et seront définitivement supprimées par la suite.

Confidentialité et utilisation des données médicales ou personnelles:

Vos données personnelles feront l'objet d'un traitement, afin de pouvoir les inclure dans analyse des résultats de la recherche. Ces données seront codées et
anonymisées.
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Titre de Thése: Co-construction et validation d'un questionnaire de
satisfaction a destination des proches aidants de patients pris en charge en
soins palliatifs a domicile par I’Hopital A Domicile de Vendée.

RESUME

Introduction : les évolutions démographiques et sociétales conduisent a une
évolution des prises en charge de la fin de vie au domicile dont I'acteur principal est
I'HAD. La place du proche aidant y est primordiale. En paralléle, on note une volonté
politique d'évaluation de la qualité des soins de maniére globale, prenant en compte
la satisfaction des usagers. Ceci a conduit a la construction de nouveaux outils
d’évaluation. Aujourd'hui, il n’existe pas de questionnaire spécifique, validé avec le
niveau de validité attendu par la HAS, disponible dans le champ de I'évaluation de la
satisfaction des proches aidants dans les situations de fin de vie a domicile.

Objectif : cette étude a pour objectif la co-construction et la validation d'un
questionnaire de satisfaction a destination des proches aidants de patients pris en
charge en soins palliatifs a domicile par 'THAD de Vendée en suivant la méthodologie
dictée par la HAS.

Méthode : la co-construction a utilisé une méthodologie mixte séquentielle
exploratoire, avec une phase qualitative, constituée de 5 entretiens avec des proches
aidants de Vendée, suivie d’'une réunion pluriprofessionnelle avec une équipe de
professionnels de 'HAD, puis I'étude de la validité interne par I'analyse des réponses
au questionnaire créé.

Résultats :'analyse qualitative a permis d’adapter le modéle de I'enquéte avec les
proches aidants sur la forme et le fond, tout en identifiant les biais principaux. Les
proches aidants ont des profils de décideurs, de personnes endeuillées, avec des
besoins propres pendant et a I'issue des prises en charge en HAD. 31 réponses au
questionnaire ont été analysées ; I'analyse de cohérence interne confirme la validité
et la fiabilité du questionnaire avec des corrélations satisfaisantes entre les variables.
La satisfaction globale des participants est haute. Des profils isolés insatisfaits ont
eté detectés.

Conclusion : I'évaluation de la satisfaction par les proches aidants est un levier pour
'amélioration des soins palliatifs a domicile mais aussi une porte ouverte pour
I'implication des proches aidants dans la qualité des soins. Cette enquéte apparait
comme un outil complémentaire a I'accompagnement et au soutien post deuil
préexistant.

MOTS-CLES

satisfaction - qualité des soins - hépital a domicile - proche aidant -
co-construction.
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