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GLOSSAIRE

ADMD :
ANAES :
ARH :
ASP :
CES:
CHG :
CRAM :

CREFAYV :

DDASS:
DRASS:
EMSP :
ENSP :
EPS:
GIR:
INSEE :

JALMALYV :

PACA:
SCM :
SFAP :
SIIPS :
SPH :
SROS :
SSIAD :
USLD :
USP :

Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité
Agence Nationale d’ Accréditation et d’' Evaluation en Santé
Agence Régionale de |’ Hospitalisation

Association pour le dével oppement des Soins Palliatifs
Conseil Economique et Social

Centre Hospitalier Général

Caisse Régionale d’ Assurance Maladie

Centre de REcherche et de Formation sur Accompagnement de fin deVie
Direction Départemental e des Affaires Sanitaires et Sociales
Direction Régionale des Affaires Sanitaires et Sociales
Equipe Mobile de Soins Palliatifs

Ecole Nationale de la Santé Publique

Etablissement Public de Santé

Groupe Iso-Ressource

Institut National des Statistiques et Etudes Economiques
Jusqu’ A LaMort Accompagner LaVie
Provence-Alpes-Cote-d’ Azur

Section de Cure Médicale

Société Francaise d’ Accompagnement en Soins Palliatifs
Soins Infirmiers Individualisés ala Personne Soignée
Service Public Hospitalier

Schéma Régiona d’ Organisation Sanitaire

Service de Soins Infirmiers aDomicile

Unité de Soins de Longue Durée

Unité de Soins Palliatifs
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ujourd hui la médecine ne peut plus se contenter d étre une médecine a visée
A uniguement curative; elle doit, pour se faire, retrouver en partie ses vertus d antan,

lorsgu’ elle proposait aux patients un ensemble de soins destinés ales soulager des
différentes manifestations de la maladie. Cela semble pourtant un pari difficile atenir: la
population se montre de plus en plus exigeante a I'égard d'une médecine davantage
scientifique et donc technicienne qu’il y aencore un siécle. De nos jours, nous demandons aux
médecins de guérir colte que codte. L’absence de guérison est de fait ressentie par tous, y
compris par le médecin lui-méme, comme un échec. Parallélement, notre rapport ala mort a
évolué lui auss. Comme le constate I’ historien Philippe ARIES, “ la mort est aujourd’ hui

cachée, elle est méme interdite” *

L’ acharnement thérapeutique est e stade ultime de la logique curative, qui considere la mort
comme un échec. |l consiste amaintenir atout prix, au moyen d’ une lourde thérapeutique, une
survie qui n’a plus aucun sens pour le patient. En réaction a ces pratiques, les partisans de
I’ euthanasie revendiquent « le droit de mourir dans la dignité » ¢’ est-adire de supprimer lavie
lorsgue les dégradations de la maladie ou de I’ &ge la rendent insupportable.

Les soins palliatifs sont présentés comme une troiséme voie, refusant |’acharnement
thérapeutique comme |’ euthanasie : tous deux excés symétriques d’une méme tendance. Ils
veulent respecter la dignité du malade en fin de vie, en lui permettant de s éteindre avec un
minimum de souffrances physiques et morales et en conservant jusqu’ au bout sa dignité et sa

conscience. |ls ont pour effet de redonner au mourant une place parmi les vivants.

Les soins palliatifs font partie des thémes actuels dans le domaine de la santé. Ils sont un sujet
sensible du fait qu'ils touchent a des tabous socioculturels: |'approche de la mort,
I’ acharnement thérapeutique, I’ euthanasie. L’ actualité récente avec | affaire de I'infirmiere de
Mantes-la-Jolie rameéne de maniére récurrente ces sujets sur le devant de la scéne médiatique.

L’ adoption récente de la loi du 6 juin 1999 visant a garantir le droit al’accés aux soins
palliatifs suite aux propositions conjointes de I’ Assemblée Nationale et du Sénat, inscrit le

principe du droit aux soins palliatifs dans le corpus |égidatif francais.

! dans son ouvrage « Essai sur I’ histoire de la mort en Occident du Moyen-Age anos jours »

paru en 1975.
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Cette évolution témoigne de la reconnai ssance de la nécessité de mieux accompagner lafin de

vie et répond aux aspirations et aux attentes de la société.

I semble important de préciser que ce travail doit répondre aune double exigence.

D'une part, il Sagit pour I'Ecole Nationale de la santé (ENSP) d'un mémoire de
professionnalisation devant permettre la valorisation de la formation de Directeur
d’ Etablissements Sanitaires et Sociaux.

D’ autre part, ce mémoire fait |’ objet d’'un travail de troisiéme cycle dans le cadre du dipléme
d études supérieures spécialisées dans I'action gérontologique et I’'ingénierie sociale de
I”université de Provence de MARSEILLE. Dans ce cadre I’ enseignement d’ une méthodologie

de projet afait partie intégrante de laformation et I’ objet d’ une application dans ce mémoire.

La réflexion sur |I’accompagnement de fin de vie est aujourd hui incontournable pour un
directeur d’ établissement sanitaire et social ayant vocation adiriger un établissement, relevant
soit de la loi hospitaliere soit de la loi sociale, qui recoit des personnes de plus en plus
avancées en &ge.

La problématique réside dans le type d’ accompagnement que doit offrir un centre hospitalier
qui accueille de plus en plus de personnes agées dépendantes. Cette interrogation se pose
actuellement avec d’ autant plus d’ acuité que le nombre de déces annuel, au Centre Hospitalier
Général (CHG) de Hyeéres, est aujourd’ hui proche de 400.

Quelles pratiques, quels soins, quelle éthique doivent étre recherchés pour mieux
accompagner jusgu’ alamort les résidents du centre de gérontologie et les patients des services
de court s§our de |’ établissement ?

Le Directeur doit se sentir impliqué dans I’accompagnement afin de mieux promouvoir et
mettre en cavre des mesures, des dispositifs adaptés aux besoins des personnes mourantes, de
leurs familles et des personnels soignants de I’ institution. Cette nécessaire prise de conscience
integre les problémes d’ éthique, le droit de ne pas souffrir et de mourir accompagné : des

préoccupations actuelles partagées par un grand nombre de citoyens.
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Le Directeur est aussi le garant d’une application des textes Iégidatifs et réglementaires au

sein méme de |’ établissement.

Treize ans aprés la circulaire de 1986 initiant les soins palliatifs en France et apres la récente
loi du 6 juin 1999 visant a garantir le droit a |I’accés aux soins palliatifs : deux textes
reconnaissant comme |’ une des missions des institutions sanitaires et médico-sociales, quel

constat peut-on dresser de I’ accompagnement des mourants ?

Cette étude tentera de faire le point, dans une premiére partie de I’ évolution et |a pratique des
soins palliatifs, puis analysera dans la seconde partie la situation de I’ accompagnement de fin
de vie au Centre Hospitalier de Hyéres dans le département du Var. Dans une troisiéme partie,
une solution aux problémes rencontrés par les différents acteurs sera présentée afin de mieux
répondre aux besoins des personnes agées en fin de vie, de leurs familles ainsi que des équipes

soignantes.
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1 PARTIE : SENS ET ORGANISATION DES SOINS
PALLIATIFS
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Cette premiere partie, aprés avoir tenté de retracer |'historique et I’évolution des soins
palliatifs, brossera le cadre juridique puis abordera le sens et la pratique d' une prise en charge
palliative avec notamment I’ étude des différentes approches de la mort au travers des siécles,

les enjeux éthiques et les carences et les limites rencontrées sur le terrain.

1. L’HISTOIRE D’UNE LENTE AFFIRMATION

1.1.  L’historique de I’évolution

Pour comprendre la situation actuelle des soins palliatifs, il semble important de s’ intéresser
aux origines du mouvement des hospices, mais aussi au fonctionnement de ces institutions
ainsi qu’' aleur philosophie et aux objectifs qu’ elles se sont fixés.

Certes les soins paliatifs doivent leur développement, dans les années qui ont suivi la
seconde guerre mondiale, aux efforts de quelques pionniers qui sous I'impulsion de Cicely
SAUNDERS, ont créé aLondres, le St Christopher’s Hospice. Et de cette initiative devait
naitre le mouvement des Hospices. Mais Cicely SAUNDERS considere gue la notion méme
d  hospice remonte bien avant dans le temps. Le premier établissement qui ait répondu aux
exigences du soin aux mourants fut ouvert a Dublin, en 1846, sous |'impulsion de Mary
AIKENHEAD, fondatrice de I’ ordre des Soeurs irlandaises de la charité, dont la mission est
de soigner les mourants. Elle estimait qu’il fallait acette tache des lieux spécifiques. Elle les
nomma « hospices », terme qui au Moyen-Age, désignait ces endroits ou les pélerins en route
pour la Terre Sainte trouvaient confort et hospitalité. En 1905, les Soeurs irlandaises de la
charité créérent a Londres le St Joseph’s Hospice, premier centre anglais pour malades

incurables.

Deux mouvements, a l’origine indépendants, devaient se montrer décisifs. D’une part, les
recherches entreprises pendant la Seconde Guerre mondiale sur les calmants, si bien qu'on
allait bientét disposer de thérapeutiques efficaces contre la douleur, d’ autre part, I’ orientation
des hopitaux vers la prise en charge préférentielle des soins aigus, avec pour consequence,

une tendance arejeter les malades atteints d’ un cancer terminal ou de tubercul ose.
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C'est dans les années cinquante que Cicely SAUNDERS, d'abord infirmiére et assistance
sociale, plus tard médecin, acquiert la conviction qu’il est possible de supprimer les douleurs
des cancéreux arrivés au stade terminal. Elle travailla au St Joseph’s hospital de Londres et
réalisa de nombreuses recherches sur le contréle de la douleur terminale des patients atteints
de tumeurs néoplasiques. L’époque est d'ailleurs au développement de nouvelles drogues

psychotropes et de la radiothérapie palliative.

L es années soixante sont marquées d’ une fagon décisive par les écrits

d Elisabeth KUBLER-ROSS sur la psychologie du mourant et de sa famille. Toutes ces
circonstances allaient favoriser en juillet 1967, la création par Cicely SAUNDERS du

St Christopher’s Hospice de Londres. Cet établissement consacré al’ accompagnement de fin
de vie des patients atteints de cancers en phase terminale est une fondation caritative privée de
caractére confessionnel, caractérisé par une forte implication du bénévolat. Etablissement de

soins, il est aussi un centre de formation et de recherche sur les soins paliatifs.

A la suite de cette expérience, le Mouvement des Hospices a peu apeu essaimé atravers le
monde en commencant par |es pays anglo-saxons.

En 1974, le Canada ouvre au Royal Victoria Hospital a Montréal, la premiere unité
d hospitalisation de soins palliatifs sous I'impulsion de Balfour MOUNT 2.

C’est ce modéle canadien, caractérisé par son intégration al’ hépital, qui a prédominé lors de
la diffusion des soins palliatifs en Europe. Il a I'avantage d’'une part de favoriser la
propagation de la philosophie palliative al’ ensemble des systemes de santé et d’ autre part de

permettre une certaine uniformisation des soins dispenseés.
Aux Etats-Unis, dans les années 1970, le mouvement des Hospices suscite un intérét certain,

malgré des débuts modestes (59 programmes en 1978). Par la suite la progression est
spectaculaire : 440 en 1981 et 1 700 des 1985.

2 Balfour MOUNT auquel on attribue |a paternité de I’ expression « soins palliatifs »
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En 1980, la conférence internationale des Hospices regroupe 16 pays et atteste de la diffusion
mondiale du principe des soins palliatifs. En Pologne, le pére Eugeniusz DUTKIEWICZ,
aumonier des malades, a crée dés 1984 a Gdansk, I'Hospicium Pallotinum ou les malades en
fin de vie sont pris en charge gratuitement aleur domicile. En Argentine, le Professeur BILD a
lancé dés 1985, le concept des soins palliatifs et tente de le développer dans d'autres pays
d'’Amérigue du Sud.

Les soins paliatifs se diffusent prioritairement dans le monde anglo-saxon, puis dans de
nombreux pays. Ce ne fut seulement que 20 ans apres la Grande-Bretagne et une décennie
apres le Canada et les Etats-Unis que la France fut sensibilisée par la philosophie des soins
palliatifs.

1.2.  Une adhésion plus tardive de la France

Des médecins et des soignants prennent conscience des difficultés de I'accompagnement de fin
de vie suite ala parution d'ouvrages’ et de prises de position, notamment celle du pére Patrick
VERSPIEREN* dénoncant |a banalisation des cocktails lytiques.

Certains médecins se sont alors mobilisés en signant I'Appel du 19 septembre 1984,

déclaration plaidant pour la prise en compte global e des conditions de fin de vie.
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3 dont celui du docteur Maurice ABIVEN intitulé "Humaniser I'hopital" en 1976
4 Patrick VERSPIEREN, pére jésuite, dirige le centre Laennec et enseigne I’ éthique

biomédicale au centre Sevres

Anne LARDON -Mémoire de I’ Ecole National e de la Santé Publique - 1999
page 14



En paralléle sest développé un courant de pensée favorable al'euthanasie. L e retenti ssement
du Ve congrésinternational des fédérations nationales des Associations pour le Droit de
Mourir dans la Dignité (ADMD) en octobre 1984, aincité les pouvoirs publics aréunir un

groupe de réflexion et de propositions sur |'accompagnement de fin de vie.

Les travaux de ce groupe « Aide aux mourants », présidé par Mme Genevieve LAROQUE,
aboutirent ala publication le 26 ao(t 1986 du rapport « Soigner et accompagner jusgu'au
bout » et d'une circulaire relative al'accompagnement des malades en phase terminale. Cette
derniére a eu un role déterminant dans la reconnaissance et le développement des soins

palliatifs ou « soins d'accompagnement ».

Des associations, ayant pour vocation de promouvoir les soins paliatifs, ont été
particuliérement actives : la Fédération JALMALYV (Jusqu'au A La Mort Accompagner La
Vie) créée par le professeur SCHAERER de Grenoble. et des 1984 les ASP (Association pour
le développement des Soins Palliatifs) . La Société Francaise d'’Accompagnement et de soins
Palliatifs (SFAP) a été fondée en 1990. Cette derniére reste particulierement active dans les
domaines de |'enseignement et de la recherche et savere l'interlocuteur privilégié des pouvoirs

publics.

En 1987, la premiére unité de soins palliatifs francaise est ouverte a |'hdpital de la Cité
Universitaire aParis, sous la responsabilité du Docteur Maurice ABIVEN. |l existait toutefois
avant cette date différents éablissements qui prodiguaient ce type de soins: la Maison
médicale Jeanne Garnier, Notre Dame du Lac a Rueil Mamaison, la fondation Cognacg-Jay

notamment.

En 1988 le Centre de recherche et de formation sur |I’accompagnement de la fin de vie
(CREFAV) crée le premier enseignement sur les soins paliatifs et en 1990, création de

diplédmes universitaires aParis.

En décembre 1990, une mission interministérielle, confiée au docteur Henri DELBECQUE a
aboutit al'élaboration d'un rapport (portant son nom) et dans lequel figurent 80 propositions

visant agénéraliser et adiversifier les soins palliatifs.
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En 1991 la SFAP définit les soins paliatifs de la maniére suivante « les soins palliatifs sont
des soins actifs dans une approche globale de la personne en phase évoluée ou terminale d’ une

mal adie potentiellement mortelle ».

Apres une adhésion plus tardive, la France développe les prises en charges palliatives, mais
des disparités régionales demeurent tant au niveau du nombre de structures existantes qu’' au

niveau des implantations géographiques.

1.3. Des diversités dans les réalisations

L es structures possédant une unité ou une équipe mobile sont caractérisées en France par une
grande diversité. Aussi bien par :
Leur forme: des unités avec des lits d hospitalisation, des unités mobiles ou des
services adomicile
Leur capacité: aucun lit dans le cas des équipes mobiles, au maximum de 12 lits
dans les unités résidentielles.
Leur ouverture sur |'extérieur: seulement certaines unités possedent des
consultations externes
Leurs ratios en effectifs médicaux et paramédicaux
Leurs liens avec des services de gérontologie
Leur financement: la grande mgjorité des structures relevent du secteur public,
quelques unes relévent du secteur privé
Leur implantation géographique: globalement plus présente dans les zones

urbaines.

Il existe encore une grande diversité d implantation de structures de soins paliatifs. Des
inégalités géographiques persistent : peu nombreuses dans les régions du Centre de la France
par opposition al'lle de France. Toutefois, chague région francaise est aujourd’ hui dotée de
structures de prise en charge palliative, ce qui constitue une avancée significative, mais reste
toutefois trés inférieure a certains autres pays européens comme la Grande-Bretagne qui
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accueille en moyenne plus de 40 000 personnes par an en structures palliatives. Ce retard
s explique peut-étre par le cloisonnement entre le sanitaire et le social qui ne permet pas
d alier les compétences techniques et sociales qui sont souvent imbrigqués dans les services de
soins palliatifs. De plus la logique professionnelle des médecins et des personnels soignants
sinscrit davantage dans un cadre de priorités donné au curatif. L’acte technique est
survalorisé tandis que I'accompagnement ne semble pas demandé de compétences

professionnelles particuliéres.

Il est certain que la volonté politique affichée a créé une dynamique aboutissant ala création et
au développement d’'unités et d’ égquipes mobiles de soins palliatifs dans le secteur sanitaire.
Avant la circulaire de 1986, il n'existait que 5 unités en France qui regroupaient seulement
166 lits de soins palliatifs.

Au 1% novembre 1993, il est estimé, grace aune enquéte des directions régional es des affaires
sanitaires et sociales reproduite dans le rapport DELBECQUE, que seules 32 unités ont été

crées dont 26 résidentielles comprenant 374 lits et 6 égquipes mobiles.

En 1997, la carte de France des soins palliatifs dénombrait 51 USP et 53 EMSP, mais I'offre
de soins n'était toujours pas ala hauteur de la demande notamment en région parisienne ou de

nombreuses structures signalaient I'existence de listes d'attente.

Fin 1999, la France devrait disposer de 99 unités d' hospitalisation et 177 équipes mobiles et
d'une dizaine de réseaux de soins paliatifs. D'aprés les perspectives d’ évolution de I’ offre de
soins prévues par le plan triennal lancé en avril 1998 par le Secrétariat d’ Etat ala santé.
Quelques projets particuliérement novateurs comme le réseau régiona de soins palliatifs du
Centre Hospitalier Universitaire de Besangon, qui associe une unité régionale individualisée
de 4 lits, 5 équipes mobiles chargées chacune d'un secteur géographique et des soignants
libéraux. Le réseau de soins palliatifs et daccompagnement de fin de vie, nhommé
RESPAVIE, du Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Nantes qui concerne onze

établissements publics et privés de santé de la région nantaise.
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De réelles diversités de réalisations, mais une avancée significative avec de nombreuses
créations stimulées par |e nouveau texte |égidatif de juin 1999 qui reconnait le droit al’ acces

aux soins palliatifs atoute personne dont I’ état de santé le nécessite.

1.4. Un cadre juridique plus affirmé

La prise de conscience de la nécessité d’accompagner la fin de vie et le développement des
unités de soins palliatifs pour des personnes en phase terminale remonte aux années 1986.
La circulare DSG/3D du 26 ao(t 1986 relative a I'organisation des soins et a
I”accompagnement des malades en phase terminale (cf annexe 1), a constitué le texte
fondateur des soins palliatifs en France. Elle a fait suite au rapport de la Commission
Ministérielle al’initiative de Monsieur Edmond HERVE, Ministre de la santé en 1985-1986.
La nécessite d’ accompagner lafin de vie a été rappelée dans:
Laloi n° 91-748 du 31 juillet 1991 portant réforme hospitaliere précise dans son article
L711-4 que les soins paliatifs font partie des missions du Service Public Hospitalier
(SPH).
La circulaire DGS-DH n° 95-22 du 06 mai 1995 relative ala charte du patient hospitalisé
précise dans son article Il « Au cours des traitements et des soins, la prise en compte de la
dimension douloureuse physique et psychique des patients et le soulagement de la

souffrance doivent étre une préoccupation constante des inter-venants ».

Mais |’accompagnement des personnes en fin de vie commence par le traitement de la
douleur.
Plusieurs textes réglementaires (circulaires essentiellement) sont venus affirmer la nécessité

d une prise en compte de la douleur.

La circulaire DGS-DH n° 94-3 du 7 janvier 1994 relative al’ organisation des soins et la
prise en charge des douleurs chroniques précise que la lutte contre la douleur impligue sa
prévention, son évaluation et son traitement. Elle suppose la création de structures
spécialisées dans le traitement de la douleur en collaboration avec le médecin traitant et les
services de soins et dhospitalisation a domicile. Cette structure doit regrouper des
médecins de différentes disciplines médicales (anesthésistes, médecins internistes, neuro-
chirurgiens, neurologues, oncologues, rhumatologues et psychiatres).
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Laloi n° 95-116 du 4 février 1995, suite au rapport NEUWIRTH « Prendre en charge la
douleur », précise dans I'article L710-3-2 « Il S'agit de traiter la douleur du cancer, mais
auss de préter une attention particuliere dans | es établissements sociaux et médico-sociaux,
aux moyens propres aprendre en charge la douleur des personnes qu’ils accueillent ».
La circulaire DGS-DH n° 98-586 du 24 septembre 1998 relative ala mise en oeuvre du
plan d’ action triennal de lutte contre la douleur, dans les établissements de santé publics et
priveés, s articule autour de trois axes essentiels:
P le développement de la lutte contre la douleur dans les structures de santé et les
réseaux de soins
P le développement de la formation et de I'information des professionnels de santé
sur I’ évaluation et le traitement de la douleur

P laprise en compte de la demande du patient et I’ information du public.

Ce plan a pour objectif de faciliter la prescription des antalgiques et notamment celle des
stupéfiants qui pourra désormais étre faite, des le ler juillet 1999, sur simple prescription
médicale et ordonnance sécurisée. Il précise également que la qualité de la prise en charge des
malades est un objectif essentiel pour tout établissement de santé et que les procédures
d accréditation conduites par I’ Agence Nationale d’ Accréditation et d'Evaluation en Santé
(ANAEYS) prendra en compte les efforts faits par les structures de soins dans ce domaine. Un
carnet douleur sera remis avec le livret d accuell lors de I’admission. De plus, il est fait
obligation de noter toutes les informations journalieres relatives ala douleur sur le dossier du
patient. Il est essentiel que la prise en charge de la douleur constitue un des indicateurs de
I’ évaluation de la satisfaction des malades et des résidents.
La circulaire DGS-SP n° 98-674 du 17 novembre 1998 relative aux priorités de santé
publigue aprendre en compte pour |’ allocation de ressources aux établissements de santé
pour 1999, rappelle que les soins palliatifs entrent bien dans les missions du Service Public
Hospitalier (SPH) au méme titre que les soins préventifs et curatifs et concernent tous les
services hospitaliers qui prennent en charge des patients atous les stades d’ une pathologie y
compris en phase terminale.
En février 1999, suite a une saisine du Gouvernement, le Conseill Economique et Socia

(CES) s est prononcé en faveur d'une loi d’ orientation et de programmation sur cing ans pour
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le développement des soins palliatifs en France incluant des objectifs quantifiés pour la
structure de prise en charge dans un rapport remis au Gouvernement.

Ce rapport préconise I’ adoption de normes utilisées dans les pays européens les plus avances,
araison de cinq lits pour 100 000 habitants pour les unités résidentielles de soins palliatifs. Le
CES recommande, pour que le développement soit cohérent et maitrise, de fixer des normes
de qualité impératives dont le respect conditionnerait tant |’ accréditation des structures que
I’ allocation des ressources.

Pour les équipes mobiles intervenant adomicile, un développement a hauteur de 30 % de la
population concernée, soit environ 45 000 personnes suivies par an, est jugé raisonnable.

Il savére nécessaire d'instaurer dans chaque département un dispositif de coordination des
différents intervenants a domicile avec une garantie de qualité basée sur des normes
d accréditation et certification.

S agissant de la formation, le rapport souligne I'importance d’intégrer dans le cursus de tous
les soignants une formation al’ éhique et aux soins palliatifs avec une reconnaissance comme
spécialité universitaire,

Pour le soutien des familles, il préconise I'instauration d’ un congé d’ accompagnement ouvert
atoute personne devant interrompre ou réduire son activité professionnelle pour accompagner
un proche pendant la phase palliative terminale de samaladie.

Malgré le dispositif réglementaire existant, aucun texte légidatif n’'était alors venu rendre
obligatoires, ni la pratique, ni le développement des soins palliatifs notamment en milieu
hospitalier. Certes, lacirculaire DSG-3 D du 26 ao(t 1986 prévoit bien la nécessité d instaurer
des soins d’ accompagnement de la personne en fin de vie, comme le code de déontologie
médicale qui inclut désormais plusieurs articles sur le devoir du médecin face aux personnes
mourantes (articles 37 et 38) ; mais il ne s agit la que de simples déclarations d’intention

limitées au service public, et non de textes créateurs de droits.

Durant le méme mois, le Sénateur Lucien NEUWIRTH a rendu publique une proposition de

loi visant ainscrire le principe des soins palliatifs dans le corpus |égidlatif francais.
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Les principaux points de la proposition de loi concernent :

I’ acces atoute personne atteinte d’ une maladie mettant en jeu le pronostic vital aux soins
paliatifs et d accompagnement. |l s'agit bien dinscrire dans la loi la reconnaissance
officielle des soins palliatifs.

I’ offre de soins palliatifs et la satisfaction des besoins sont prises en compte dans la carte
sanitaire (outil de programmation dans le domaine sanitaire), et dans le Schéma Régional
d’ Organisation Sanitaire (SROS) et son annexe.

les dépenses de formation des bénévoles engagés dans les associations d’ accompagnement
de fin de vie peuvent étre prises en charge, de maniere forfaitaire, par |’ assurance maladie.
les autorisations de création de structures d’ hospitalisation a domicile en soins palliatifs,
doivent étre automatiques et non conditionnées a la fermeture de lits d hospitalisation
classique.

les conditions particuliéeres d’exercice et de rémunération des professionnels de santé

libéraux doivent étre prévues pour délivrer des soins palliatifs adomicile.

Laloi n° 99-477 du 6 juin 1999 (cf annexe 2) affirme les droits de |a personne malade, et dont
I’état le requiert, al’accés aux soins paliatifs. Elle instaure un congé d accompagnement
d une personne en fin de vie d’ une durée maximale de trois mois, période assimilée a une
période de service effectif, mais n’ ouvre aucun droit arémunération.

Ce texte |égidatif prévoit dans son article 2 que « le schéma régional d' organisation sanitaire
fixe en particulier les objectifs permettant la mise en place d’' une organisation optimale pour
répondre aux besoins en matiere de soins palliatifs. Ces objectifs sont mis en oeuvre au moyen
de contrats ».

Des conditions particuliéres d exercice des professionnels de santé libéraux ou salariés de
centres de santé sont mises en oeuvre pour délivrer des soins palliatifs adomicile. Le paiement

direct par les organismes d’ assurance maladie est retenu.

Toutefois le financement par |’ assurance maladie de la formation des bénévoles et |’ absence
de conditionnement de la fermeture de lits d' hospitalisation a la création de structures

d  hospitalisation adomicile n’ ont pas été retenu danslaloi.
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Les soins palliatifs ne se sont diffusés que progressivement, ont connu des diversités dans les
types de structures créées ainsi que dans la répartition sur le territoire. Larécente loi du 6 juin
1999 témoigne d'une réelle avancée dans la volonté daffirmer et de généraliser
I"accompagnement de fin de vie en France. Toutefois, I’ application au sein des institutions

reste amettre en oeuvre.

L’ensemble de ces textes officiels atteste bien d’'une évolution, certes lente, dans la
reconnaissance de la nécessité de prendre en charge I’ accompagnement de lafin de lavie. lls
sont de toute évidence le reflet des aspirations et des souhaits des individus. De plus, ils
constituent un rempart contre les « dérives possibles » que sont I’ euthanasie et I’ acharnement

thérapeutique.
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2. LE SENS ET LA PRATIQUE D’UNE PRISE EN CHARGE EN SOINS
PALLIATIFS

2.1. Les différentes approches de la société face a la mort

Depuis le Moyen-Age jusgu’ anos jours, les attitudes de I’homme face ala mort ont changé.
Quiatre périodes peuvent étre identifiées : la mort apprivoisée, la mort de soi, la mort de toi et

lamort interdite.

Lamort apprivoisée.

Cette période couvre le premier millénaire, est illustrée par les chansons de gestes, les anciens
romans médiévaux. Normalement, I’ homme est averti de samort. L’ avertissement est donné
par des signes naturels, une conviction intime et non une prémonition surnaturelle ou

magique.

Sachant sa fin proche, le mourant prend ses dispositions et attend lamort au lit, « gisant ».
C'est une cérémonie publique et organisée par le mourant lui-méme qui la préside et en
connait le protocole. Sa chambre devient un lieu public ; on y entre librement. La cérémonie
du trépas se déroule avec simplicité, sans caractére dramatique et sans émotion excessive :

C’ est une mort apprivoiseée.

Les cimetieres sont des lieux publics avec une connotation d’asile, de refuge. Ils deviennent
méme des lieux de rencontre ou de réunions, ceci jusgu’en 1657 ou un texte interdit toute
manifestation dans les cimetiéres. Pendant plus d un millénaire, I’ homme s est accommodé de

cette promiscuité entre les vivants et les morts.

La mort de soi

A partir du Xlleme siecle, la mort apprivoisée va se voir substituer une attitude naturelle qui, peu a

peu, va donner un sens dramatique et personnel ala familiarité traditionnelle de I’homme et de
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la mort. Des phénoménes nouveaux vont introduire le souci de la particularité de chague
individu :

- lareprésentation du jugement dernier avec la séparation des justes et des damnés

- la cérémonie du mourant revét désormais une charge émotionnelle et un caractére

dramatique qu’ elle n’ avait pas auparavant.

- le phénoméne du « transi » (le cadavre) dans I’iconographie traduit le signe de I’amour de la
vie et du bouleversement du schéma chrétien. La décomposition est le signe de I’ échec de
I"homme. C'est 1§ sans doute, le sens profond du macabre qui en fait un phénomeéne

nouveau.

- I"individualisation des sépultures qui traduit une volonté de perpétuer |e souvenir du défunt.

Les services religieux perpétuels voulus par le défunt pour le salut de son ame, étaient gravés

sur la plague de fondation.

La relation s établit entre la mort et la conscience que chacun prenait de son individualité:

I”homme a découvert lamort de soi.

Lamort de toi

A partir du XVIlleme siécle, I’'homme va donner ala mort un sens nouveau : il I’exalte, la
dramatise, il veut larendre impressionnante et accaparante. Mais en méme temps, il est moins
préoccupé de sa propre mort que de «la mort de |'autre » dont le regret et le souvenir

inspirent des le X1Xéme siécle, le culte nouveau des tombeaux et des cimetiéres.

Lamort devient rupture, elle passera dans le monde des faits réels. Lamort n’ est pas

désirable, mais sera admirable par sabeauté : ¢’ est lamort romantique de LAMARTINE en
France, de lafamille BRONTE en Angleterre.

Le rapport du mourant et de sa famille va changer avec lalai cisation du testament, dans tout
I’ Occident chrétien, qui ne contient plus de clauses pieuses mais devient un acte Iégal de
distribution des fortunes. La cérémonie du trépas impose désormais un rituel social avec
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visites ou S exprimait la peine sans que |’ expression de cette peine dépassét un seuil fixé par
les convenances.

Desle XI1Xeme siecle, le deuil se déploie avec ostentation : on pleure, on s évanouit, on jeline.
L es survivants acceptent de plus en plus difficilement la mort de I’ autre.

Ce sentiment est a I’origine du culte moderne des tombeaux et des cimetieres avec la

concession de sépulture qui devient une forme de propriété.

Lamort interdite

Depuis le dernier tiers de ce siecle, I’ attitude face ala mort connait une brutale révolution ; la
mort s efface et disparait, devient honteuse et objet d'interdit. La vérité commence afaire
question, I’ entourage du mourant a souvent tendance al’ épargner et alui cacher la gravité de
son état. De plus le lieu de la mort se déplace : on ne meurt plus chez soi au milieu des siens,

mais souvent seul dans une institution sanitaire ou médico-sociae.

A lafin du XVIlléme siecle, un glissement a fait passer I'initiative du mourant ala famille.
Aujourd hui, I'initiative est passée de la famille ou médecin. Il est devenu le maitre de la mort
et s efforce d’ obtenir une mort acceptable pour les survivants.

Les rites des funérailles ont aussi changé : il faut que la société s apercoive le moins possible
gue lamort est passée. La cérémonie est devenue discréte, les condol éances sont supprimées,
le deuil n’est plus porté. La peine est devenue morbide. Le deuil solitaire et honteux devient la
seule ressource. Il ne faut pas, pour autant attribuer cette fuite devant la mort a une
indifférence a|’égard des morts, aujourd hui ou le deuil est interdit, on constate que la
mortalité des veufs (ou des veuves) dans |’année suivant la mort du conjoint est devenue

beaucoup plus forte.

Les approches de la mort ont certes évolué atravers les siecles, mais le questionnement

éthique demeure d’ actualité.
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2.2. Un débat éthique non clos

Proner les valeurs des soins palliatifs traduit des positions éthiques particuliéres. En effet la
philosophie de ce type de soins soppose a la fois a I’acharnement thérapeutique et a
I’euthanasie. Ces exces sont des phénomenes semblables car ils constituent les «exces

symétriques » d’ une méme tendance.

les valeurs des soins palliatifs contre I’ acharnement thérapeutique

L’essor spectaculaire de la médecine médicale a abouti, paradoxalement peut-étre, a une
certaine déshumanisation de la pratique médicale. Les années 1940 a1980 ont vu la période de
la « médecine triomphante » avisée purement curative dont la mission quasi sacrée était de
vaincre des maladies et de repousser les limites de la mort gréce ades techniques de plus en
plus sophistiquées. Cette lutte justifiée se fait souvent au prix de la souffrance de la personne
et au détriment du respect de sa dignité. Le malade est occulté par le geste, I’individu par la
pathologie.

L’ acharnement thérapeutique est le stade ultime de cette logique curative, qui considere la
mort comme un échec. Il consiste a maintenir a tout prix, aux moyens dune lourde
thérapeutique et sans apporter un quelconque bénéfice aux malades, une survie qui n’a plus

aucun sens pour eux.

Les soins paliatifs contre I’ euthanasie

Les historiens sont d’'accord pour attribuer a Francis BACON, homme d' Etat et philosophe
anglais, laresponsabilité de I’ introduction du terme euthanasie dans |es langues modernes.

Ce dernier est emprunté ala Gréce Antique.

Ledictionnaire de lalangue francaise de LITTRE donne la définition suivante :

« Bonne mort, mort douce et sans souffrance ». Vers lafin du X1Xéeme siécle, ce terme prend
un autre sens. |l signifie alors procurer une mort douce en mettant fin délibérément alavie du
malade.
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Patrick VERSPIEREN définit I'euthanasie comme «le fait de donner sciemment et
volontairement la mort ; est euthanasique le geste ou I’ omission qui provoque délibérément la

mort du patient dans e but de mettre fin ases souffrances »

L’ euthanasie est condamnée par la loi francaise, elle est illégale. Le code pénal distingue
explicitement deux types:
- I’euthanasie active qui consiste aprovoquer la mort par ingestion de substances par

I"intermédiaire d’ une tierce personne. Elle est assimilée aun homicide.

- I’euthanasie passive consiste al’ arrét ou la limitation de traitements ou d’ assistances

artificielles. Elle est assimilable aune non-assistance apersonne en danger

Le 6 avril 1978, le sénateur Henri CAILLAVET déposait sur le bureau du Sénat, une
proposition de loi relative al’ acharnement thérapeutique et au « droit de vivre sa mort », c'est-
adire de supprimer la vie, lorsque les dégradations de la maladie ou de I'&ge la rendent
insupportable. Cette proposition suscita de nombreux débats et polémiques, mais a eu le
mérite d’ offrir I’occasion de réfléchir aux difficultés et aux dangers d’une législation portant

sur les soins adonner aux malades en fin de vie.

Si les patients sont soulagés et accompagnés, comme c'est le cas dans la prise en charge
palliative, les demandes d’ euthanasie deviennent infimes. Le Docteur Maurice ABIVEN, dans
son unité de soins palliatifs al’hépital international de I’ université de Paris, note qu’ atrois
exceptions pres, les malades admis dans son service n'ont pas exprimé de demande

d euthanasie.

Légaliser |’ euthanasie pourrait étre un encouragement donné aceux qui se sentent en charge
ou rejetés et qui demanderaient la mort dans le seul but d'alléger le fardeau pesant sur leur
famille ou sur le personnel soignant. Promouvoir les soins palliatifs est un moyen de protéger

les plus vulnérables.

Les soins palliatifs constituent donc la seule voie, refusant |’acharnement thérapeutique

comme |’ euthanasie.
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Ils visent adiminuer ou asupprimer les symptémes pénibles d’ une maladie, sans toutefois
agir sur la maladie elle-méme. Ils veulent respecter la dignité de la personne en fin de vie en
lui permettant de s éeindre avec le minimum de souffrances physiques et morales et en
conservant jusqu’ au bout sa dignité et sa conscience. Ils ont pour effet de redonner au mourant
une place parmi les vivants.

Si la philosophie des soins palliatifs est largement partagée, sa pratique reste encore non

dénuée de lacunes

2.3. Une pratique non dénuée de carences et de limites

La culture palliative n’ est pas enseignée dans le cursus de formation initiale des médecins. Ils
n’abordent pas I’ é&tude des soins palliatifs dans leur spécificité: pas de travail sur I’ éthique,

pas de psychologie enseignée, la morphine est étudiée surtout au titre des drogues. Les jeunes
meédecins regoivent désormais, en deuxiéme cycle des études médicales, une formation sur les
antalgiques, mais qui n'est pas spécifiquement adaptée aux besoins des malades en phase
terminale d’ une pathologie.

La consommation francaise de dérivés morphiniques par habitant est encore trés inférieure a
celle enregistrées dans d’ autres pays européens. A titre d’ exemple, elle est 50 fois plus élevée

au Danemark, 17 fois en Grande-Bretagne.

Des admissions souvent tardives de malades dans les unités de soins palliatifs ne permettent
pas de réaliser pleinement |'accompagnement de fin de vie. Les personnes adressées sont trop
souvent de véritables mourants et le temps qui leur reste avivre est si court qu'il constitue un
obstacle majeur ala prise en charge souhaitée.

Certains soignants vivent |'arrét des thérapeutiques curatives comme un échec et un abandon

du malade et considérent I'USP comme « un mouroir »

L’ évaluation et le traitement de la douleur, bien que largement préconisée par les textes en
vigueur ne trouve encore qu’ une application pratique partielle au sein des services de soins et
des ingtitutions gériatriques. Si la douleur aigué est souvent prise en compte, la douleur
chronigque souvent rencontrée n’est pas toujours traitée de maniére satisfaisante. Cette douleur

chronique, souvent rebelle aux traitements antalgiques usuels, perdure et affecte le
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comportement psychologique et social de la personne mourante en la privant de toute

communication avec son entourage.

La place laissée aux familles et |'entourage est encore trop modeste, alors gqu'elle est un
élément capital, car elle permet ala personne d’ étre reliée ason passé, de maintenir I’ unicité
de savie en reliant son passé au présent. Une place privilégiée devrait leur étre laissée par les
soignants. Cela implique parfois des aménagements dans |’ organisation des services, des
horaires libres de visites, un lit installé dans la chambre du malade ainsi que I'instauration
d une réelle communication entre les acteurs de soins et |’ entourage du malade. Un climat de
confiance doit étre recherché, seul garant d un accompagnement de qualité tant pour la

personne en fin de vie, son entourage proche que pour |es soignants.

La présence de bénévoles n'est pas toujours appréciée par les équipes soignantes. Elles
nourrissent méme aleur égard une certaine méfiance. Elles voient en eux une concurrence
professionnelle, s'ils veulent participer aux soins de nursing, affective s'ils restent longtemps
aupres de la personne. |ls craignent aussi qu’ils dévoilent des informations acaractére médical
et les suspectent de faire de I’accompagnement pour répondre aleurs besoins personnels suite

aun déces ou de tenter de faire du prosélytisme en faveur de sectes.

Les carences dans la prise en charge palliative résident aussi dans I’ insuffisance de moyens,
tant humains que matériels, alloués ace type de soins. En effet il serait illusoire de croire que
les soins palliatifs ne coltent rien. Elle fait appel ades équipes pluridisciplinaires dont les

membres doivent avoir des compétences et des expériences professionnelles.
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2°"¢ PARTIE : LE CONSTAT : DES LACUNES DANS
L’ACCOMPAGNEMENT DE FIN DE VIE
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Cette deuxieme partie Sattachera a présenter le centre hospitalier de Hyéres, son
environnement, son fonctionnement, puis adresser un état des lieux de la prise en charge des
personnes agées en fin de vie qui sont soit hospitalisées dans les services de court s§our, soit
accueillies au centre de gérontologie. Au terme de cette analyse, il sera conclu que

I” accompagnement de fin de vie demeure insuffisant dans son application sur le terrain.

L L’ENVIRONNEMENT DU PROJET

1.1. Le Schéma gérontologique du département du Var

L’ éaboration d’ un Schéma en matiere de gérontologie est une obligation légale, définie par
leslois n® 75-535 du 30 juin 1975, dans son article 2.2 et celle n° 86-17 du 6 janvier 1986. I

précise dans le département :

la nature des besoins sociaux notamment en matiere de créations d’ établissements ou de
Services sociaux ou par une autre voie

les perspectives de dével oppement ou de redéploiement des établissements et services

les critéres d’ évaluation des actions conduites

les modalités de la collaboration ou de la coordination afin de satisfaire les besoins

recensés.

Ce schéma va donc présenter des données statistiques et préconiser des mesures appelées a
composer la politique gérontologique applicable a I’ensemble des acteurs locaux dans le

domaine des personnes agées.

En matiére de démographie |e contexte national, atravers le recensement de 1990, confirme le
vieillissement de la population frangaise. Ce dernier résulte de la baisse de fécondité depuis
1970 associée al’ augmentation sensible de la durée moyenne delavie.

Les projections économiques, avec |’hypothese des tendances maintenues, prévoient une

augmentation modérée de la population &gée jusqu’ en 2005-2010, puis une progression plus
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rapide jusqu’ en 2035, due al’ arrivée de la génération du « baby-boom » : dés 2010, la France
comptera plus de 10 millions de personnes de 65 ans et plus.

Dans |le département du Var, comme dans la Région Provence Alpes Cote d’ Azur (PACA), les
personnes de 75 ans et plus représentent 8,6 % de la population (contre 7,13 % en France) et
représenteront 9,24 % en 2004, selon les projections de I’ Institut National des Statistiques et
Etudes économiques (INSEE) de 1998.

Les prévisions laissent apparaitre que la part des moins de 20 ans devrait diminuer au profit
essentiellement des plus de 74 ans, dont la part va croitre entre 1998 et 2005 de pres de
20 %. Il est impératif de prendre en compte I’ existence d’ une population non recensée, mais
non négligeable, correspondant aux personnes le plus souvent agées, résidant plusieurs mois
de I'année dans la région PACA, mais domiciliées dans une autre région. De plus, la

popul ation des 65 ans et plus a presque doublé en 30 ans, soit entre 1962 et 1990.

L e schéma gérontologique du Var montre une offre déficitaire en structures médicalisées pour
personnes agées, notamment pour les Unités de Soins de Longue Durée (USLD) avec un taux
de 11,2 (pour une densité nationale a 22,6) ainsi que pour les Sections de Cure Médicae

(SCM) avec un taux de 22,61 (contre 37,08 en moyenne en France).

Il convient de souligner qu’il n'existe pas encore de planification en France en matiere de
soins palliatifs. Dans la région PACA, ce type de soins est encore plus ou moins marginal et
reste cloisonné dans quelques établissements ; I'offre de soins est tres faible puisque

seulement 44 lits sont répertoriés en unités spécifiques .

Six unités mobiles se déplacent sur plusieurs établissements des secteurs nigois, des Bouches-
du-Rhbne, du Vaucluse et des Hautes-Alpes. Une unité est rattachée aun Service de Soins

Infirmiers aDomicile (SSIAD) et intervient aupres des malades des Alpes-de-Haute-Provence.

® source :Schéma régional d organisation sanitaire de PACA de deuxiéme génération Projet

d’ orientations stratégiques de février 1999.
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Le Var possede depuis seulement janvier 1999, une Unité de Soins Palliatifs (USP), celle du

Centre de Gériatrie de Beausgour dotée de 4 lits et aucune unité mobile de soins palliatifs.

Il nNexistait en ao(t 1998, sur le territoire francais que 51 USP représentant 550 lits
d’ hospitalisation (alors que la Grande-Bretagne en compte plus de 2 000) et 55 EM SP®.

Le schéma de gérontologie du Var laisse apparaitre un déficit de structures spécialisées en
soins paliatifs par rapport aux besoins de la population. Une politique de promotion de
I accompagnement de fin de vie est aujourd hui menée par les acteurs ingtitutionnels afin de

favoriser le dével oppement de structures pratiquant ce type de soins.

1.2. La position des partenaires institutionnels

Le Conseil général du Var a vivement encouragé le CHG de Hyeres a développer et a

généraliser une politique d’ accompagnement de lafin de vie des personnes agées.

L’ Agence Régionale de I’ Hospitalisation (ARH) de larégion PACA préconise, elle aussi, une
application locale des dispositions réglementaires dictées par les pouvoirs publics. Elle a
précisé, début 1999, que la prise en charge des patients en fin de vie et la création de
structures de soins constitueraient des critéres de qualité dans les procédures d’ accréditation

future des établissements de santé.

La création ou le développement de structures, comme |’ unité résidentielle ou I’ équipe mobile
de soins palliatifs, est encouragé notamment s'il s'inscrit dans le cadre d’une coopération

inter-établi ssements comme la communauté d’ établi ssements.

® liste des USP publiée dans larevue « Le Quotidien du Médecin » n° 5990 du 22/01/97.
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1.3. L’appartenance a la communauté d’établissements COMET

Les ordonnances n° 96-346 du 29 avril 1996 portant réforme hospitaliere publique et privée
prévoient dans I’ article 30 que les établissements participant au SPH peuvent constituer une
communauté d’ établissements. Ce mode de coopération innovant visant ala mise en commun
de moyens (médicaux, soignants, administratifs, sociaux et techniques), entre les
établissements sanitaires, médico-sociaux publics ou privés, a vite trouvé un écho favorable

au sein de |’ aire hyéroise.

Des avril 1998, le CHG a signé une convention tripartite avec deux autres établissements
privés abut non lucratif et participant au SPH : le Centre de gériatrie Beausgjour et le Centre
médical de Chéteaubriand. Les objectifs principaux de cette convention résident dans
I’amélioration de I'offre globale de soins avec le développement daternatives a
I” hospitalisation, la mise en commun de compétences et le développement de la gestion de

projets (filieres gérontologique et oncologique).

Dans ce cadre, les patients et |es résidents seront pris en charge dans une seule et méme filiére
de soins et bénéficieront ainsi d’un suivi particulier gréce au systéme informatique commun.
Une assistante sociale, recrutée en mars 1999 assurera |’ orientation des personnes agées dans
le service adapté aleurs besoins. Ceci permettra d’ éviter des passages successifs alx urgences,
des nouvelles hospitalisations en médecine toujours traumatisantes pour des personnes agées

en perte d’ autonomie.

Ce projet a bénéficié de I'aide des principaux acteurs sociaux du département et notamment
de la Caisse Régionale d Assurance Maadie (CRAM) et des associations de bénévoles
particulierement actives sur la ville d’Hyeres et les communes limitrophes. D’ autres acteurs
comme I’ARH, les Directions Régionales des Affaires Sanitaires et Sociales (DRASS) et
Directions des Affaires Sanitaires et Sociales (DASS) ont également apporté leurs appuis.
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Le CHG dispose d un environnement institutionnel et structurel favorable au dével oppement
des soins palliatifs. Une présentation détaillée permettra de cerner son activité, les populations
accueillies au regard des moyens dont dispose la structure. Puis, une appréciation serafaite sur
I"accompagnement de fin de vie qui laissera entrevoir des lacunes dans la prise en charge des

personnes et de leurs familles ainsi que des insuffisances organisationnelles.

2. LA PRESENTATION DE L’ETABLISSEMENT

2.1. La situation actuelle du CHG

2.1.1. La capacité d’accueil et les disciplines médicales

Le CHG regroupe actuellement :
199 lits de court sgjour et 3 places d’ hospitalisation de jour
135 lits d’ unité de soins de longue durée (UL SD)
30 lits de section de cure médicale
30 lits d’ hébergement

Le court séjour comporte :
un département de médecine regroupant des unités spécialisées (en hépato-gastro-
entérologie, pneumologie, médecine polyvalente, oncologie, médecine interne,
rhumatol ogie).
un département de chirurgie comportant des unités de chirurgie viscérale et digestive,
d orthopédie traumatologie, d ophtaimologie, de stomatologie, ains qu'une unité
d’ urgences chirurgicales.
un département de réanimation polyvalente
un service de cardiologie doté d’ une unité de soins intensifs
un service de gynécol ogie-obstétrique

un service de pédiatrie
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un plateau technique composé d' un bloc opératoire, d’ un service d'imagerie médicale, d' un
laboratoire de bhiologie, d'une pharmacie, d'une stérilisation centrale, d'un service
d explorations fonctionnelles et de consultations externes.
des services logistiques (hotelier, techniques et généraux), sociaux et administratifs
intervenant pour |’ ensemble de I’ éablissement.
L’ ensemble de ces services sont situés dans |’ enceinte du CHG, Avenue Maréchal Juin.
Le centre de gérontologie, implanté sur le site de I’ ancien hopital, regroupe I’ USLD dotée de
135 lits répartie en 5 unités de vie et dans un batiment indépendant, la maison de retraite

composee de 60 lits (dont 30 médicalisés)répartis sur deux étages.

2.1.2. L’activite réalisée

Indicateurs Court sgour Centre de Totd
Gérontologie

Entrées (directes) 9.262 43 9.305
Journées 62.446 69.937 132.383
Séjour moyen 5,61 jours 4 ans5 mois non significatif
Occupation 85,97 % 98,26 % 92,05 %
moyenne 1.886 - -
Hopital de jour

Répartition des Journées

Court

séjour
USLD 47%

53%

Total = 132.383 journées
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Les journées réalisées au centre de gérontologie représentent plus de la moitié des journées

globales de I’ é&tablissement.

Au sein du court sgour, le service de médecine a orientation oncologique, doté de 17 lits
d hospitalisation, accueille des malades atteints de pathologies néoplasiques et onco-
hématologiques (leucémies). lls sont pris en charge a tous les stades d' évolution de leur
pathologie et notamment en phase terminale. |l s agit tres majoritairement de personnes agées
dont I’ &ge moyen se situe entre 70 et 75 ans. Ce service enregistre plus de 800 entrées, 6 000
journées pour un sgour moyen de 7 a8 jours, bien gque certains puissent atteindre 4 voire 6
semaines pour les patients en fin de vie. L’ occupation moyenne de ce service est tres élevée

puisgu’ elle est voisine de 98 %.

Le CHG est un établissement public de santé (EPS) composé de services de court s§our et
d'un centre de gérontologie qui représente a lui seul la moitié des lits et des journées

enregistrées.

2.2. Le Centre de Gérontologie

2.2.1. les pathologies rencontrées

Elles résident dans la prise en charge des résidents de I’'USLD souffrant de polypathologies
liées al’avancement en &ge, n'ayant plus leur autonomie de vie, et dont I éat nécessite une
surveillance constante et des traitements d’ entretien continus.

Parmi des affections |es plus souvent rencontrées figurent les maladies suivantes :

neurologiques dégénératives : maladies de Parkinson, d’ Alzheimer

néoplasiques : tumeurs des poumons, 24 % des cancers, tumeurs du colon, 10 %, du
sein qui représentent 40 % des cancers féminins et dont le taux de morbidité est
passé de 30,4 a32,8 % en 8 ans
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respiratoires et cardio-vasculaires : pneumopathies, accidents vasculaires cérébraux
et insuffisances respiratoires chroniques

les démences : schizophrénies

les suites de traumatismes orthopédiques : fractures du col du fémur, des membres

inférieurs.

Les personnes &gées accueillies ala maison de retraite Vidal dans le cadre de la section de
cure médicale sont de plus en plus des personnes dépendantes. En effet, |a frontiere entre les
cures médicales et les soins de longue durée se déplace vers les grandes dépendances par les
effets conjugués de I’allongement de la durée de la vie, et de la politigue du maintien a
domicile.

Ces deux facteurs conduisent souvent a une sur-occupation du I’USLD, qui déborde sur la
section de cure médicale. Dans ce secteur médico-socia, se repérent de plus en plus des

personnes agées relevant des soins de longue durée.

L’ hébergement de la maison de retraite recoit, quant a lui, des personnes plus jeunes,
« relativement » indépendantes, mais qui ne peuvent ou ne veulent plus rester aleur domicile
pour des raisons diverses (solitude, logement inadapté, difficultés rencontrées dans la vie
quotidienne).

Bien souvent, ces personnes ont fait le choix délibéré de vivre dans cette institution médico-
sociale. Beaucoup de ces résidents sont titulaires de I'aide sociale, et n'ont souvent plus

aucune famille.
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2.2.2. Analyse de la population accueillie

Le sexe

REPARTITION DES RESIDENTS PAR SEXE ET PAR CATEGORIES MEDICO-

TARIFAIRES
Sexe USLD SCM Hébergement Total %
Nombre de 114 14 15 143 74,50
Femmes
Nombre d’ Hommes 21 14 14 49 25,50
Total 135 28 29 192 100,00

REPRESENTATION GRAPHIQUE DE CETTE VENTILATION

120
100
80
60
40
20

B Femmes

B Hommes

USLD SCM Héberg.

On note une prédominance des femmes (74 %) parmi les personnes hébergées, notamment au

seindel’USLD, ou elles représentent plus de 84 % des patients hospitalisés.
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L’dge moyen

VENTILATION DE L’ AGE MOY EN DES RESIDENTS PAR CATEGORIES MEDICO-

TARIFAIRES
Age Moyen UsSLD SCM Hébergement Totd
Femmes 85 79 79 84
Hommes 80 69 73 75
Total 84 74 76 81

L’ &ge moyen des femmes est supérieur de 9 ans acelui des hommes.

Ventilation par tranche d’dges et par sexe

REPARTITION DES RESIDENTS PAR TRANCHES D' AGES ET PAR SEXE

Femmes Hommes
Age Effectif % Effectif %

moins de 60 ans 7 4,90 4 8,16
de 60 465 ans 3 2,10 6 12,24
de 66 a70 ans 8 5,59 6 12,24
de 71475 ans 6 4,20 8 16,33
de 76 a80 ans 15 10,49 6 12,24
de 81 &85 ans 17 11,89 7 14,29
de 86 a90 ans 45 31,47 6 12,24
de 91 495 ans 30 20,98 6 12,24
de 95 a100 ans 10 6,99 -

plus de 100 ans 2 1,40 -

Anne LARDON -Mémoire de I’ Ecole National e de la Santé Publique - 1999
page 40



REPRESENTATION GRAPHIQUE DE CETTE REPARTITION

plus de 100 ans
de 95 a 100 ans
de 91 a 95 ans

de 86 a 90 ans
de 81 a 85 ans B Hommes
de 76 a 80 ans OFemmes

de71a75ans
de 66 a 70 ans
de 60 a 65 ans

moins de 60 ans

52 % sont &gés de plus de 85 ans, alors que 5,73 % (11 personnes) amoins de 60 ans.

Ancienneté des résidents dans ’établissement

VENTILATION DE L’ANCIENNETE DES RESIDENTS AU SEIN DE LA STRUCTURE

Femmes Hommes Total
Ancienneté Effectif % Effectif % Effectif %

moinsde 1 an 42 29,37 13 26,53 55 28,65

lan 24 16,78 11 22,45 35 18,23

2ans 23 16,08 3 6,12 26 13,54
de 3a 4ans 19 13,29 6 12,24 25 13,02
de 5al10ans 21 14,69 10 20,41 31 16,14
della 15ans 5 3,50 1 2,04 6 3,13
de 16 a20 ans 7 4,90 4 8,16 11 5,73
plus de 20 ans 2 1,40 1 2,04 3 1,56

Total 143 100,00 49 100,00 192 100,00
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On remarque que pres du tiers des résidents sont présents depuis moins d’ une année et que
pres des deux tiers sont hébergés depuis moins de 5 ans.

La personne la plus ancienne dans I’ établissement est accueillie depuis 43 ans.

Le niveau de dépendance (d’apres la grille AGGIR)

On note une prédominance des personnes agées dépendant des Groupes Iso-Ressources (GIR)
1 et 2 puisgu’ils représentent a eux seuls 52 % de I’ensemble. Ils se retrouvent, avec les
personnes ageées relevant du GIR 3, dans’USLD, alors que les résidents appartenant au GIR 4
sont en SCM et ceux GIR 5 et 6 en hébergement.

REPARTITION DES RESIDENTS PAR NIVEAUX DE DEPENDANCE

GIR 1 2 3 4 5 6 TOTAL
Nombre de Résidents 47 54 38 28 18 8 193
% 24 28 20 15 9 4 100

REPARTITION DES RESIDENTS PAR NIVEAU
DE DEPENDANCE

5

6
15% 9% 4%

24%

20%

28%

Le GIR moyen du Centre de gérontologie est de 696.
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Celui de la Maison de retraite (comprenant la SCM et I’ hébergement) est de 414, et celui de
I"USLD est de 817. Ces données sont actualisées trois fois par an, et restent relativement
stables d'une année sur 'autre. Ces données sont trés proches de celles rencontrées

habituellement dans ce type d’institutions.

2.2.3. Les moyens alloués au fonctionnement

2.2.3.1.Le personnel médical

Deux médecins (praticiens hospitaliers) atemps plein assurent la prise en charge médicale des
résidents. L’un deux, le Dr EYNARD-TOMATIS, assure également la fonction de Chef de

service du Centre de gérontologie.

2.2.3.2.Le personnel non médical

91,50 personnes (équivalents temps plein) dont 15,75 infirmier(e)s, 49,75 aides-soignants et 3
cadres infirmiers (un cadre infirmier supérieur et deux surveillantes) sont affectés au Centre.
Actuellement il y aen moyenne 0,48 agent pour une personne agée et 1,33 personnels pour la
réalisation de 1 000 journées. Ces chiffres s'inscrivent dans la moyenne nationale pour ce type

de structure.
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2.2.3.3.Le budget de fonctionnement

Coiit en Francs/

Postes de dépenses Total en Francs Jjour/résident

Personnel 19 810 035 283,26

Charges médicales

et pharmaceutiques (*) 624 563 8,93
Autres charges (*¥) 13 277 660 189,85
TOTAL 33712 258 482,04

(*)  comprennent les médicaments et |e petit matériel médical
(**)  regroupent les dépenses d’ entretien courant, les frais de gestion générale, et lesfrais

financiers.

Répartition des dépenses

39% B Personnel

B Charges médicales et
pharmaceutiques

2% OAutres charges

59%

On note la part importante que représente les frais de personnel (59 %) dans les dépenses

global es de fonctionnement.

Anne LARDON -Mémoire de I’ Ecole National e de la Santé Publique - 1999
page 44



3.

L’APPRECIATION DE L’ACCOMPAGNEMENT DE FIN DE VIE

3.1. Deslacunes dansla prise en charge des mourants et de leurs familles

Pour recueillir ces informations, des entretiens ont été réalisés (cf guides d’ entretiens annexe

3) aupres:

des patients agés hospitalisés dans | e service de médecine aorientation oncologique
des personnes gées hébergées dans le Centre de gérontologie

deleursfamilles

des personnels (médecins et soignants)

des bénévoles intervenant dans ces services.

Toutes ces personnes ont été confrontées aux difficultés, aux souffrancesliées alafin delavie

et alamor

t d’ une personne égée.

Ces entretiens avaient pour objectifs:

Ces probl

situations

de connaitre et de cerner les difficultés rencontrées par chacun

de tenter d'identifier les attentes et les besoins afin de proposer des mesures et des
moyens susceptibles d’ apporter une aide, un soutien le plus adaptés possible

d’ objectiver les réticences et les obstacles a prendre en compte pour un
accompagnement de lafin de vie.

emes qui vont étre exposés sont aussi issus d'une évaluation personnelle des

rencontrées sur le terrain et des entretiens réalisés aupres des différents acteurs.

3.1.1. Des insuffisances dans le traitement de la douleur physique

Lors d'entretiens informels, de rencontres durant des activités, certaines personnes agées

évoquent |’ achevement de la vie. C'est, bien souvent, pour elles une angoisse, un facteur de

stress qui restent trop souvent le centre de leurs préoccupations.

Anne LARDON -Mémoire de I’ Ecole National e de la Santé Publique - 1999
page 45



La crainte de la douleur est fortement ancrée chez les personnes agées. Certaines ont des
douleurs impossibles aexprimer et adoptent des attitudes d’ abandon aleur seule souffrance, le
repli sur ellesmémes. Des blessures narcissiques, avec la réactivation de pertes qui ont
marqué leur vie et I'ultime refuge dans la démence ou dans un passe inaccessible. Les
personnes agées déplorent la solitude qu’ elles éprouvent devant |’ angoisse de leur mort.

Des conduites régressives peuvent auss aggraver la pathologie des personnes agées en fin de
vie. Elles peuvent étre liées al’ absence ou I’ insuffisance de soins relationnels, de contacts, de

communication verbale ou non verbae.

D’ aprés une enquéte menée aux USA en 1991 par B. FERREL’, la douleur chronique s avére
un phénomene fréguent en gériatrie. Sa prévalence serait de 45 a80 % des personnes agées en
ingtitutions aux Etats-Unis. Traiter la douleur nécessite d'en faire le diagnostic, ce qui n’est
pas toujours chose facile en gériatrie. Les personnes agées ont certainement souvent tendance
amoins se plaindre que les plus jeunes. |l y aurait chez elles, une plus grande tolérance des
symptdmes avec I’ idée que la douleur est une composante « normale » de la maladie ou de la
vieillesse et que pour étre un « bon malade », il ne faut pas trop se plaindre. Ce dernier point
est d'autant plus fréguent que la personne est plus agée et que son niveau d' éducation est plus

faible, toujours d’ apres |’ étude américaine.

3.1.2. ’accompagnement trop partiel des retours a domicile

Ce qui conduit quelquefois a un maintien de |” hospitalisation.non souhaité. Les personnes
agées veulent bien souvent mourir chez elles (comme 80 % des individus), mais devant
I’ absence de structures de soins palliatifs oeuvrant adomicile, le manque de coordination avec
les professionnels de terrain (médecins généralistes, infirmiers et kinésithérapeutes libéraux),
ains que le manque de formation de ces derniers en matiere de soins palliatifs, le retour a
domicile n'est proposé que dans 25 % des cas dans le service de médecine a orientation
oncologique. Ceci suppose, bien entendu, |’adhésion des familles, ce qui n’'est pas non plus
toujours le cas. En effet pour certains I’ ingtitution reste un lieu protégé et instaure une distance

entre elles et lamort future de leur proche.

" intitulée « Pain management in elderly people » et publiée JAGS 1991, vol 39 pp 64-73
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3.1.3. L’absence de soutien psychologique des familles

Les familles sont trés angoissées et tres éprouvees par la fin de vie de leur proche, d’ autant
plus que la phase terminale de certaines maladies néoplasiques peut parfois étre plus longue
que prévue. Ladisparition del’ étre cher est anticipée : lafamille en parle déaau passé.

La perspective de la perte entraine une souffrance. Des sentiments de culpabilité,
d’ impuissance, de déception peuvent déstabiliser certaines familles : I’exemple d une fille qui

en voulait atoute I’ équipe de ne pas avoir pu guérir son pere.

D’ autres peuvent avoir des difficultés adéléguer la prise en charge de leur proche : ceci peut
conduire ades comportements agressifs vis-avis des soignants. D’ autres s enfoncent dans la
dépression car le deuil attendu et redouté est synonyme de changement, de solitude.

Des familles peuvent auss reprocher des soins gu’elles jugent proches de I’ acharnement

thérapeutique ou bien alors dénoncer une insuffisance des thérapeutiques.

Les familles ont donc besoin de soutien psychologique pour exprimer leurs souffrances, leurs
craintes, leurs angoisses dans |’accompagnement de la fin de vie ainsi qu’ apres le déces de

leur proche, afin qu’un travail de deuil puisse étre réalise.

Les recours aun psychologue, ades bénévoles de I’ aumbnerie, ades bénévoles formés en soins
palliatifs peuvent étre souhaités par certaines familles qui ne peuvent gérer seules la

disparition de leur proche.
3.1.4. L’insuffisance de l’aide sociale
Cest-adire I'aide et les consels apportés dans les demandes administratives comme

I"instruction de dossiers d' alocations diverses, les démarches aupres de notaire, la recherche

d un membre de lafamille.
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L’étude de la prise en charge des mourants et de leurs familles montre des insuffisances
organisationnelles avec I'absence de consensus meédical, de communication au sein des
équipes de soins, des risques d’ épuisement professionnel. Cette situation doit étre étudiée ala
lumiére de I’ organisation des services d  hospitalisation qui, malgré les évolutions |égidatives

et réglementaires n’ ont pas encore trouvé une organisation optimale au sein de la structure.

3.2. Des insuffisances dans I’organisation institutionnelle

3.2.1. L’absence de consensus du corps médical

Il n’existe pas aujourd hui de réel consensus sur la prise en charge paliative au sein de la

communauté médicale de I’ é&ablissement.

Le premier obstacle rejoint |’ attitude morale qui anime chaque médecin : le praticien peut étre
réticent avoir un certain nombre de ceux qu'il considére comme « ses » patients étre confiés a
un autre médecin au sein méme de son service. Responsable de la personne hospitalisée ou
accueillie depuis son entrée, le praticien peut se sentir dépossédé et estimer que I’on met sa
compétence en doute, puisque I'avis d'une autre équipe est sollicité. Certains médecins
admettent difficilement que I’on puisse penser qu'ils sont incapables de « pratiquer » des

soins palliatifs eux-mémes.

L e deuxiéme obstacle réside dans le déclenchement de la phase palliative qui peut occasionner
chez le médecin un sentiment d’ échec, méme si les soins palliatifs sont assurés par I’ équipe de

30N service.

3.2.2. Un manque de communication au sein des équipes soignantes

La spécialisation des soins (chacun au sein de I’ équipe a des taches spécifiques et limitatives
lites a son grade, donc a sa qualification) peut constituer un frein, une entrave a la
communication. Des tensions existent au sein méme des équipes qui viennent s gouter au
manque de communication, de dialogue. La concertation avec les médecins est souvent
limitée et ponctuelle. L’ échange systématique d’informations concernant I’ évolution de I’ état

de santé des patients et des résidents, qui permettrait une meilleure compréhension des
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situations, n’est pas toujours systématique. L’ appréciation de la douleur de la personne agée
N’ est percue ni avec laméme vision, ni avec la méme acuité en fonction des professionnels de
santé. La décision médicale de recourir aun antalgique majeur n’intervient quelquefois que
tardivement, ceci s explique en partie du moins par la résistance a prescrire ce type de
médicament, la crainte d' effets secondaires difficiles a gérer. L’ existence de douleurs, non
calmées, insuffisamment évaluées, est mal vécue par les personnels soignants, car ils ne sont
pas reconnus dans leurs compétences pour établir un diagnostic d état de souffrance. La

douleur des soignés leur renvoie aun sentiment d’ incapacité asoul ager.

3.2.3. Un sentiment d’épuisement professionnel ressenti par les

soignants

La charge en soins de base (nursing), en soins techniques (perfusions, injections) et en soins
relationnels nécessaire a une prise en charge d’une personne en fin de vie n'est souvent pas
compatible avec le temps réel dont disposent les soignants. La présence d' une infirmiére dans
un service de 17 malades (dont 5 a7 en moyenne sont des personnes en phase terminale de
leur pathologie) ne suffit pas aassumer les soins de tous | es patients de ce service.

Une andyse a été faite afin de cerner I'écart entre les soins requis et les soins réellement
dispensés L’outil utilisé pour connaitre les soins requis était la grille de Soins Infirmiers
Individualisés ala Personne Soignée (SIIPS), élaborée par Mme Marie-Claude BEAUGHON
infirmiére générale, qui avait pour objectif de déterminer un indicateur en soins infirmiers qui
donne une appréciation globale et synthétique des soins. Elle permet également de connaitre
I"intensité et la variabilité des soins.

Elle amis en évidence que les soins de base et les soins techniques étaient généralement faits,
mais gue les soins relationnel s étaient trés souvent délaissés, faute de temps.

Malgré la connaissance des besoins réels, I’ affectation de personnel soignant supplémentaire

N’ est pas réalisable, vu les effectifs en personnel soignant dont dispose actuellement le CHG.

L analyse du fonctionnement et de I’ organisation des services atteste de dysfonctionnements

qui influent de maniere significative sur la pertinence de la prise en charge des personnes en
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fin de vie. Leurs attentes, ainsi que celles de leurs proches vont dans le sens d' une nécessité

d améliorer de cette prise en charge.

3.3. Lesattentes des acteurs concernés

Chaque acteur a des attentes spécifiques, mais elles convergent toutes vers le méme
objectif :

I’amélioration de I’ accompagnement de la fin de vie des personnes agées.

Les personnes &gées, du service de médecine a orientation oncologique comme celles du
Centre de Gérontologie, revendiquent une mort digne, sans souffrance physique, et le respect
de leurs volontés (respect des rites de leur culte, refus d’un acharnement thérapeutique, refus
d’ étre abandonnées, volonté de ne pas constituer une charge pour leurs familles).

Les familles veulent étre associées, soutenues, aidées, afin de mieux assumer

I"accompagnement de la fin de vie de leurs proches

Le personnel soignant veut étre écouté, consulté, associé aux prises de décisions
thérapeutiques des personnes agées, et étre reconnu comme un partenaire de soins par le
personnel médical.

Une reconnaissance de la valeur du travail effectué auprés des personnes égées pour lesquelles
I’ objectif n'est plus de guérir, mais de soigner, d accompagner et de prendre soin. Les
soignants veulent aussi approfondir leurs connaissances et parfaire leurs compétences dans le
domaine spécifique de la gérontologie et notamment dans le domaine des soins palliatifs, de
I”accompagnement des mourants et de la géronto-psychiatrie (plus de 70 % des personnes
agées de I’ USLD sont psychiquement dépendantes).

Ils souhaitent également pouvoir échanger leurs pratiques professionnelles, leurs expériences,

leurs réussites et leurs échecs avec d' autres professionnels.

En qualité de directeur, il me semble souhaitable d’intégrer les soins palliatifs ala démarche

de soins, afin de mieux aider ceux qui vont mourir, mieux soutenir les familles et |es proches,
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apporter un soutien psychologique aux équipes soignantes. |1 me semble également nécessaire
d oeuvrer pour limiter le « burn-out » c’'est-adire |’ épuisement des soignants, et de tenter

d influer ainsi sur la démotivation et I absentéi sme des agents.

3.4. Undiagnostic partagé

Face a ces problémes, j'ai choisi, pour tenter d'y remédier, de centrer mon travail sur
I’amélioration de I’ accompagnement de la fin de vie des personnes agées accueillies.

L’état des lieux montre que la prise en charge des patients et des résidents en fin de vie
présente des lacunes et doit étre améliorée au CHG d Hyeres. Cette période ultime de lavie se

passe encore trop souvent dans un relatif isolement médical, psychologique, parfois social.

Pour les personnes &gées, | approche de la mort est souvent ressentie soit comme un abandon
(absence de soins relationnels, de soutien psychologique, « fuite du médecin »), soit comme
un acharnement thérapeutique (poursuite de thérapeutiques lourdes comme la chimiothérapie,

d’investigations invasives).

Pour la famille, un sentiment d’impuissance, de relative mise a I'écart, de souffrance
psychologique atére la qualité de la relation avec leur proche. L’absence de suivi social

renforce la perception d'isolement des familles.

Pour les équipes soignantes, I’ accompagnement des mourants reste encore une tache difficile
tant sur le plan psychologique, que sur le plan matériel. Le soin relationnel est souvent négligé
en raison d’ effectifs réduits et souvent insuffisamment formés. La charge psychologique d’un
tel travail, |’absence de réelle communication au sein des équipes, la difficulté de mise en
place de traitement systématique de la douleur, I’accompagnement des familles souvent en
grande détresse morae, affectent de maniére significative les résistances physiques et

psychol ogiques des personnels.

L’ensemble de ces constatations améne a envisager une nouvelle prise en charge de

I” accompagnement de fin de vie.
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Que doit-on faire quand il n'y a plus rien afaire ? En fait, il s agit de prendre en charge des
personnes pour lesquelles le « cure » (guérir) n'est plus possible, mais pour lesquelles en

revanche le « care » (prendre soin) reste une nécessité impérative.
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3°m¢ PARTIE : UNE REPONSE A PRIORI ADAPTEE :
L’EQUIPE MOBILE DE SOINS PALLIATIFS

Anne LARDON -Mémoire de I’ Ecole National e de la Santé Publique - 1999
page 53




Cette quatrieme partie s attachera a présenter la réponse la plus adaptée al’institution en
intégrant son environnement, e notamment son appartenance a la communauté
d établissements COMET, afin de lui permettre d' assumer la meilleure prise en charge
possible des personnes mourantes, de leurs familles ainsi qu’un soutien psychologique aux
personnels soignants.

L’équipe mobile de soins palliatifs constitue sans doute la structure la plus adaptée a
I” accompagnement des personnes mourantes et de leurs familles au CHG de HYERES. Elle
permet une approche globale et individualisée des besoins de chague patient ou résident. Elle
sinscrira en complémentarité avec I'USP existant d§a au sein de la communauté
d’ établissements et favoriserala diffusion des soins palliatifs au sein de |’ aire hyeroise, tant au

niveau des institutions que du domicile des personnes.

L LA PHILOSOPHIE DE L’ACCOMPAGNEMENT DE FIN DE VIE

1.1.  La création d’une équipe mobile de soins palliatifs

Elle s appuiera sur I’ unité résidentielle de soins palliatifs de 4 lits ouverte en janvier 1999 au
Centre gériatrique de Beausgour. Cette équipe interviendra sur les trois établissements de la

Communauté d’ établissements COMET ainsi qu’ au domicile des personnes agées.

1.1.1. Des missions pour améliorer la qualité des soins

L'EMSP < attachera a:

permettre aux personnes en phase avancée de maladie a pronostic étal d’ étre soignées et

accompagnées dans leur service de référence, par des équipes attentives et compétentes

prévenir, soulager |a souffrance des malades et des résidents, des familles et des soignants,
confrontés a une fin de vie ou a la phase évoluée ou terminade dune maladie

potentiellement mortelle
favoriser le dialogue, I’ écoute et la communication, donner un lieu de parole achacun

participer al’amélioration de la qualité des soins au sein de |’ institution

Anne LARDON -Mémoire de I’ Ecole National e de la Santé Publique - 1999
page 54



proposer et participer ades formations permettant la progression et la diffusion du concept

des soins palliatifs

faire de larecherche et participer ades protocoles, en collaboration avec les autres unités ou

associations de soins palliatifs.

Auprés de I'institution, I’EMSP recherche aréhabiliter la fin de vie et la mort, favoriser la
communication au sein des équipes et entre les services, sensibiliser sur les conséguences
pour le personnel soignant (burn-out, surcharge de travail) et pour les familles de
I” accompagnement des personnes agées en fin de vie et insister sur la nécessité de proposer

réguliérement des formations spécifiques pour tous les personnels soignants.

En terme de mission de formation, I’EMSP peut réaliser des actions de formation au lit des
personnes. Cet apprentissage des gestes et attitudes peut constituer un mode de formation

efficace et adaptée adestination des personnels soignants des services.

L’EMSP participera activement aux actions de formation en matiere de soins palliatifs dans
des écoles d'infirmieres et d aides-soignants, aux personnels médical et soignant des
établissements appartenant a Comet, mais auss auprés des intervenants libéraux afin

d  optimiser les soins des personnes agées en fin de vie.

1.1.2. Un fonctionnement basé sur la subsidiarité

Les interventions de cette équipe mobile sont orientées sur :
une éval uation concertée des besoins de la personne &gée en phase palliative
le soutien aux équipes soignantes exercant tant en milieu institutionnel qu’ adomicile

I’ accompagnement des personnes en fin de vie par des bénévoles formés et volontaires,

quand il est souhaité
la prise en charge des familles et son accompagnement jusgu’ au suivi du deuil, en fonction

des demandes
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des actions de formation et de recherche menées en complémentarité avec celle de I’ unité

d  hospitalisation de soins palliatifs du Centre gériatrique de Beausgjour.

Ces interventions reposent sur la mise adisposition d’une liaison téléphonique permanente,
d une rapidité de réponse, d’ une compétence et d’ une formation spécifique de chacun de ses

membres et d’ une grande psychologie et disponibilité face aux demandes.

Elle interviendra sur des demandes émanant d’ une équipe hospitaliére, apres accord du Chef
de service, d’un médecin traitant ou de soignants libéraux, d'un malade ou d’ un résident ou de
sa famille, d’un responsable de I’ Association des Soins Palliatifs du Var ou de I’ équipe de
I” hospitalisation adomicile.

Les motifs de consultation (énumérés a partir de |’ expérience d autres équipes mobiles de
soins paliatifs et notamment celle du Dr. Mirelle PERINEAU du Centre Hospitalier

d Avignon) portent essentiellement sur :

des impasses antalgiques nécessitant une évaluation de la douleur, une approche

diagnostique, une stratégie thérapeutique

la gestion des symptébmes d'inconfort, difficiles ou réfractaires dans les phases
évoluées (syndrome confusionnel, troubles digestifs, respiratoires, cutanés et
sphinctériens)

un avis concernant les soins infirmiers de nursing (soins de bouche...)

des difficultés d’ ordre psychologique, moral, spirituel de la personne en fin de vie ou

de son entourage

un questionnement éthique et une aide ala prise de décision.

Cette EMSP propose une stratégie globale et personnalisée des soins pour des personnes en
fin de vie. Cette stratégie est établie par une équipe interdisciplinaire, permettant de soigner la
personne, selon ses désirs, en gardant en permanence les ressources de la médecine moderne

au service d' une éthique de respect du soin et de laqualité delavie.
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L’ organisation matérielle s appuiera sur un dossier de soins commun, sur des réunions
mensuelles ainsi que sur la constitution d’un groupe de parole comprenant tous les membres
del"EMSP.

Ces derniers doivent respecter |’ équipe référente qui reste investie de son role de soignant

aupres de la personne agée.

En fait, I’ éguipe mobile remplit trois missions essentielles, asavoir |’ expertise, le soutien et la

régulation des équipes et de I’ entourage des mourants et |aformation.

Elle est congtituée par des personnels qualifiés et expérimentés, composée d un médecin
spécialisé en soins palliatifs, d’une psychologue, d'une infirmiére coordinatrice, d'une

assistance sociale, d' un kinésithérapeute.

L’EMSP ne se substitue pas aux personnels des services de soins, mais intervient en
complémentarité. Elle remplit quatre missions essentielles : I'expertise, le soutien et la

régulation des équipes, laformation et la recherche.

1.2. Instaurer une prise en charge globale et individualisée des

personnes agées en fin de vie

Longtemps considérés comme secondaires, les soins palliatifs tendent aujourd’ hui aétre pris
en compte par les ingtitutions concernées dans tous leurs aspects somatiques, psychol ogiques,
sociaux et éthiques. La prise en charge de lafin de vie suppose une prise en charge continue,
globale et individuelle de la personne agée. |l ne s agit plus de prendre en compte uniquement
une pathologie, mais un étre humain dans sa globalité avec son parcours de vie.

L’ expression « soins palliatifs » a été parfois controversée, certains préférant parler « d aide
aux mourants ». Mais, il s agit en fait d' une expression noble qui désigne un mode de soins ou
le confort physique et moral d une personne prend le pas aun moment sur le projet curatif.
Les objectifs des soins palliatifs sont de pallier la douleur, la souffrance et la peur. Ce
traitement respecte sans conteste possible les principes mémes de la déontologie:

I atténuation de I’ angoisse et de la souffrance se fait dans le plus profond respect de lavie.
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1.2.1. Evaluer et traiter la douleur physique

En préalable, il faut souligner que toutes les personnes &gées qui arrivent alafin de leur vie ne
souffrent pas. La douleur se retrouve souvent présente dans les phases pré-terminales et
terminales de cancers, et quelquefois dans certaines affections neurologiques (par |ésions du
systeme nerveux périphérique ou central) et dans certaines affections muscul o-sgquel ettiques
ou vertébrales.
Le contrdle de ladouleur se réalise en équipe interdisciplinaire selon une démarche rigoureuse
et avec des objectifs de référence précis:

établir un diagnostic étiologique

étre al’ écoute permanente de la personne et I’ observer, interroger safamille

utiliser une échelle d’ évaluation de la douleur

intégrer les dimensions somatiques et psychologiques de la douleur

solliciter la participation du patient lors de décisions concernant les

investigations et les traitements d’ ordre palliatifs

prescrire les médicaments de la douleur en respectant le schéma codifié des

antalgiques et en assurant la maitrise des effets indésirables

évaluer régulierement I’ efficacité du traitement mis en cavre

établir des prescriptions anticipées pour la gestion des épisodes intercurrents

douloureux, sous forme de protocol es écrits

se référer aune consultation spécialisée d agologie

Cette équipe pluridisciplinaire comprend le médecin spécidise en soins palliatifs,
I”’oncologue, le neurologue, le rhumatologue, I anesthésiste, le psychiatre. Les disciplines
rencontrées doivent étre en cohérence avec les pathol ogies rencontrées. Le médecin spécialisé
en soins paliatifs assure généralement la coordination du travail des infirmiers, des aides-

soignants, des kinésithérapeutes et du psychologue.

Il S'agit d’ une douleur chronique, une « douleur maladie » rebelle aux traitements antalgiques
usuels, qui évolue depuis plusieurs mois contrairement ala douleur aigué qui est une sensation

vive, cuisante et qui s'inscrit dans un tableau clinique d’ évolution rapide.

Anne LARDON -Mémoire de I’ Ecole National e de la Santé Publique - 1999
page 58



La douleur chronique envahit le langage, retentit sur la vie quotidienne et devient vite
invalidante. Elle a un fort retentissement psychologique et social sur la personne &gée en fin
de vie. Le soulagement de la douleur reste un préalable atoute communication, atoute relation

avec I’ entourage familial et soignant.

Le recours a des antalgiques majeurs comme la morphine rencontre encore des résistances
largement inspirées par la peur de la dépendance acette substance.

La mise en route de ce type de traitement suppose une réévaluation réguliere et rapprochée de
la douleur et de la posologie. La prévention des effets secondaires doit étre systématique

(nausées, vomissements, constipation, risque de dépression respiratoire).

L es thérapeutiques non médi camenteuses jouent également un rdle important dans la prise en
charge des personnes &gées. la kinésithérapie douce, les massages, la relaxation, la

musi cothérapie peuvent étre associés aux antalgiques avec de réels bénéfices.

1.2.2. Traiter les symptomes d’inconfort de la fin de vie

La prise en charge de ces symptémes conditionne la qualité de la relation entre la personne

agée, lafamille et I’ égquipe de soins.

Comme pour la douleur, une approche diagnostique, un suivi régulier sont essentiels pour la
conduite thérapeutique du symptébme confusionnel, des troubles digestifs, cutanés,

respiratoires et sphinctériens.

Le confort de la personne repose sur des éléments essentiels tels que I’ hydratation,
I"alimentation et les soins de nursing. Ces derniers constituent un temps capital pour le confort
de la personne &gée. Le nursing doit étre attentif et soigneux afin d'éviter I’ apparition
d escarres, source de douleurs altérant la qualité de la relation. Des changements de position
réguliers, des massages et |’ utilisation de matelas aeau ou aair permettent de poursuivre

jusqu’ au bout la prévention des escarres tout en maintenant contact et communication.
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Cependant cette prévention sera adaptée al’ autonomie et ala douleur éventuelle qu’ entraine le
soin et sera progressivement relachée au fur et amesure gque I’ altération de |’ état général la

rend douloureuse ou illusoire.

Pendant les soins corporels, une relation affective réelle existe, méme s I’ échange verbal
N’ est quelquefois plus possible. Le nursing apporte du réconfort, un soutien vital ala personne
agée en fin de vie et lui permet de réhabiliter son image corporelle, point essentiel pour les

mourants.

1.2.3. Soulager la souffrance morale et améliorer le vécu relationnel

de la personne dgée en fin de vie

Chague personne confrontée a I'événement existentiel le plus difficile, subit un
bouleversement de tous ses reperes de vie les plus fondamentaux, dans cette situation de fin

devie.

La prise en charge thérapeutique s associe toujours au soutien psychologique, social et
spirituel. Il faut créer un environnement favorable, en assurant ala personne un niveau de

vigilance suffisant et une présence attentive et disponible aupres d’ elle.

Quand la communication verbale n’est plus possible, il faut privilégier le regard, le toucher,

les caresses qui permettent de préserver I’ échange.

Toutes les capacités d’ observation des soignants doivent étre mobilisées: lire sur un visage,
échanger avec lamain et le regard. L’ accompagnement de fin de vie est souvent infra verbal,

mais il n’en demeure pas moins puissant et fort.

Parmi les différents sentiments ressentis face ala mort : peur, culpabilité, colére, souffrance,
défaite, perte, I’un est particulierement fréguent, c’est le déni. C'est une attitude universelle
commune aux mourants, aux soignants et a la société. Liée a I'incommunicabilité de
I’ expérience, elle correspond a une incapacité pour I'inconscient de se représenter sa propre
mort. Le déni est la premiére des phases psychologiques du mourant, décrites par Elisabeth

KUBLER-ROSS, suivie de la colére, du marchandage, de la dépression et de I’ acceptation.
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L’ accompagnement, avec toute la dimension philosophique de partage et de relation humaine,
suppose des échanges humains, la connaissance d’ un passé, d’ une histoire, toute une mémoire
qui rapproche le soignant et le soigné. Accompagner une personne agée, c'est aussi I'aider a
mourir, lui permettre un cheminement personnel et une intensité d’ échanges avec ses proches,
ainsi que le début d'un travail de deuil moins traumatisant pour ceux qui restent, lui réaliser
ses vaax ultimes et ses derniers devoirs, comme résoudre de vieux conflits familiaux. C’ est
permettre acelui qui part de vivre dans la dignité les derniers moments de sa vie entourée de la
présence de sa famille ou de bénévoles et surveillée par le personnel soignant. La personne
agée ne doit pas se sentir seule, elle doit étre en confiance afin de maintenir son identité

propre et son vécu relationnel jusqu’ au bout de savie.

Accompagner, c'est auss faciliter les contacts religieux, par le support de personnes

qualifiées, en accord avec ses croyances et lui donner accés aux rites de son culte.

1.3.  «Sociabiliser» la fin de vie

1.3.1. Créer un accompagnement de fin de vie au domicile des

personnes dgées en fin de vie

Des soins gériatriques coordonnés et sans rupture, pratiqués en collaboration interdisciplinaire
au domicile, al hépital, au centre de gérontologie et dans les institutions médico-sociaes
partenaires de COMET, seraient le garant d’ une qualité de I’ accompagnement de la personne

agéeenfindevie

Une approche globale et individualisée de la personne et de son entourage doit se centrer sur
le respect de sa dignité, de saliberté et sur son consentement éclairé. Elle implique d’ anticiper
I’évolution bien longtemps avant la période de la fin de vie. Cette préparation instaure un
climat de confiance et prépare la famille as appuyer sur la compétence du médecin traitant de

la personne &gée.

Anne LARDON -Mémoire de I’ Ecole National e de la Santé Publique - 1999
page 61



Larelation doit étre authentique avec la personne agée, cela suppose de soutenir son regard et
implique du temps, de I'espace et de I’écoute vraie. Il faut auss oser annoncer puis
accompagner les mauvaises nouvelles, qui sont incontournables méme s elles sont
déprimantes.

La relation avec I’ entourage doit étre optimisée au mieux des possibilités souvent restreintes,
en repérant le(s) référent(s) relationnel(s) et en restant trés al’ écoute des angoisses et des

demandes.

Le médecin traitant doit bien connaitre la pathologie afin de s'insérer dans la stratégie de prise
en charge et d’ anticiper les épisodes douloureux, les symptémes d’inconfort et les difficultés
psychologiques de la personne &gée. Une sensibilisation et une formation du médecin
généraliste doivent étre assurées par les membres de I'EM SP, car ¢ est essentiellement sur lui
que repose la coordination de la prise en charge palliative de la personne agée adomicile.

Un travail en équipe bien compris doit intégrer tous les acteurs : équipes hospitalieres,
structures médico-sociales, médecins traitants, équipes d hospitalisation a domicile,
infirmieres, kinésithérapeutes libéraux, aides-ménageres, gardes-malades, assistantes sociales
et tout autre acteur susceptible d’intervenir. L’ évaluation de I’ entourage doit étre réalisée afin
de cerner leur disponibilité, leur capacité de prise en charge, leurs motivations, leurs craintes
et surtout le soutien sur lequel chacun d'entre eux pourra compter pour supporter cette

situation extréme.

Des outils de communication doivent étre mis en place comme un cahier de transmission ou
chaque intervenant mentionnera son action, ses conseils, ses recommandations, ses craintes.

Ce type de prise en charge adomicile suppose I’ intervention de soignants spécialisés en soins
palliatifs qui interviendront en complémentarité avec une fonction de conseil et de référent,

afin d’ optimiser |’ efficacité et la pertinence de I’ accompagnement.

Toutefois, un certain nombre de personnes mourantes garde des douleurs difficiles acontréler
adomicile. Dans ce cas, €lles pourront éventuellement étre hospitalisées de nouveau. En effet,
toutes les familles ne sont pas prétes aassumer une fin de vie compliquée de leur proche.

Il faut toujours garder al’esprit I’équilibre fragile : désir de la personne agée et désir de la

famille.
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1.3.2. Associer les bénévoles formés en soins palliatifs a la prise en

charge de la fin de vie

Aupres des mourants, les bénévoles apportent une fonction complémentaire a celle des
soignants. Leur role n’ est pas d'intervenir, mais d’ accompagner. La présence de bénévoles est

un facteur de qualité de vie:

pour le malade : accomplir ses demandes, de toutes sortes : le faire marcher, s'il le peut et
sil le désire, le coiffer, assurer un temps de lecture, jouer ades jeux de société, lui raconter
des événements extérieurs (le bénévole est une bouffée d' air frais, I’ air du dehors).

pour la famille : celle-ci a besoin d’exprimer son angoisse, ses inquiétudes morales et
matérielles, d étre elle aussi écoutée.

pour les soignants: Le bénévole peut apporter un relais auprés du malade, apres un soin

difficile ou lors d’ une phase d' angoisse.

Tous les bénévoles qui le désirent ne sont peut-étre pas faits pour étre accompagnants de
malades mourants. |l est important de faciliter la maturation de leurs motivations. Des

entretiens, des informations de sensibilisation sont organisés acet effet.

Ensuite, le bénévole qui Sengage est convié a des journées de formation notamment sur
I’éthique en soins palliatifs, la psychologie et les besoins des mourants, I'écoute et la
communication verbale et non verbale. Puis, sa présence dans les établissements sanitaires,
médico-sociaux de la Communauté d’ établissements (COMET) ou au domicile des personnes
agées en fin de vie, est cadrée suivant les besoins et les possibilités, sur les créneaux horaires

qui conviennent aux Sservices et aux personnes agees.

Les bénévoles s engagent aussi asuivre régulierement des sessions de perfectionnement et a
participer aux réunions d' un groupe de parole animé par un psychologue ou un psychiatre. I

ne s agit pas d’ un groupe de thérapie, mais d’ un espace formateur d’ échanges, ou le bénévole
peut présenter son vécu et s enrichir de celui des autres, pour pouvoir retravailler la bonne
distance recherchée: un savoir-faire fait d empathie non interventionniste, avec le malade

comme avec ses proches.
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Une convention a été signée avec I’ Association de Soins Palliatifs du Var pour la sélection et
la formation de bénévoles pour I’ accompagnement de la fin de vie. Cette formation comprend

60 heures de cours théoriques et des stages encadrés par un tuteur.

A I’issue de cet enseignement, payé par le bénévole lui-méme, ce dernier pourra confirmer (ou
infirmer) sa participation a I’accompagnement des mourants sous forme de présence

hebdomadaire ou journaliére aupres des personnes.

D’autres bénévoles comme ceux de I'aumonerie et les représentants d’autres religions
(protestante, israélite, musulmane, orthodoxe...) peuvent intervenir, a la demande des
personnes agées et des familles, pour apporter un réconfort moral et spirituel acelui qui va

mourir.

L’ EM SP constitue donc le support ala diffusion des soins palliatifs au sein de I’ é&tablissement.
Elle est le prolongement logique et nécessaire de I'unité résidentielle dotée de 4 lits et
implantée dans COMET. Elle permet de prendre également en charge un plus grand nombre

des personnes en fin de vie et leurs familles.
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2. LA MISE EN OEUVRE DU PROJET D’EQUIPE MOBILE DE SOINS
PALLIATIFS

2.1. Les actions prioritaires a mener

2.1.1. Informer et former les personnels

Les médecins n’ abordent pas dans leur cursus de formation initiale I’ étude des soins palliatifs
dans leur spécificité (pas de travail sur I'éthique, pas de psychologie enseignée, la morphine
étudiée surtout au titre des drogues). I1s sont souvent démunis devant la douleur, tant physique
que psychique, de leurs patients, en particulier en début de carriére.

Durant leur enseignement, on leur inculque, souvent inconsciemment le sentiment que la mort
est une anomalie inacceptable et que celui qui ne met pas en oeuvre tous les moyens
conformes aux données actuelles de la science non pas seulement pour soigner, mais aussi
pour guérir, se verravite accuse de faute professionnelle.

Certains médecins souhaitent bénéficier de formations en soins palliatifs et plus
particulierement sur les attitudes thérapeutiques a adopter face a des douleurs rebelles. Un
praticien de I’ établissement a d§asuivi un dipldme universitaire de soins palliatifs. D’ autres

médecins n’ expriment pas de besoin spécifique en matiére de formation.

Les infirmiéres, quant aelles, n’ abordent peu dans le programme du dipléme d’ état |es aspects
des soins palliatifs. Néanmoins, |la demande de formation concerne I’ aide aux mourants, la
lutte contre la douleur et la souffrance des soignants, proviennent de professionnels de tous
secteurs, car les infirmier(e)s sont confronté(e)s a la mort fréguemment. Depuis quelques
années des dipldmes universitaires sont proposés par des facultés, la plupart sont
pluridisciplinaires, donc ouverts aux infirmier(e)s. Il convient de réapprendre ou de
redécouvrir le sens du mot soigner.

Le soin fait appel ades techniques, mais recouvre une dimension qui va au-delade la maitrise
d un simple apprentissage. Vouloir se former en soins palliatifs, ¢ est accepter de modifier son
regard sur I’ autre et donc sur soi, ¢’ est accepter de ne pas savoir, de découvrir, d apprendre, de

ne trouver ni recette, ni solution toute faite. C'est aussi accepter de ne pas tout attendre du

Anne LARDON -Mémoire de I’ Ecole National e de la Santé Publique - 1999
page 65



formateur ou de la formation, mais de les considérer comme des outils qui favorisent

I’ évolution personnelle.

L es aide-soignants abordent quel ques aspects de soins de confort, de soins relationnels dans le
cadre de leur certificat qui sanctionne leurs études. Ils restent souvent demandeurs de
formations plus spécifiques sur larelation au mourant, sur I’accompagnement de la fin de vie

et sur ladouleur.
La formation des professionnels de santé, ainsi que I'information des autres intervenants
(personnels sociaux, techniques, administratifs) restent une priorité pour améliorer la prise en

charge globale et individualisée de la personne en fin de vie.

En préalable, il convient de recenser les personnels soignants infirmiers et aides-soignants qui

ont bénéficié d’ actions de formation continue sur ce théme et ceux qui devront étre formés.

EVALUATION DES BESOINS EN FORMATION

Grades concernés Agents formeés Agents formés Agents aformer
en nombre en % en nombre
Infirmiers 27 175% 127
Aides-soignants 28 17,6 % 131
TOTAL 55 17,6 % 258

[l convient de souligner que seulement 17,6 % des soignants ont regu une formation sur
I accompagnement de fin de vie, les soins palliatifs ou la douleur. Il reste donc aformer 258

agents (49 % d’infirmiers et 51 % d’ aides-soignants)

A raison de 5 formations par an, qui concerneront environ 75 personnes ; il faudra attendre 4
ans (soit 2002) pour que chaque agent concerné ait recu une formation. De plus, une
actualisation des connaissances des agents formés les années antérieures devra étre effectuée

vu les évolutions des pratiques et la recherche effectuée en soins palliatifs.
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Aprés la phase de formation initiale, il faudra prévoir, chague année 1 a 2 groupes pour
intégrer les nouveaux agents recrutés au sein de I’ Etablissement.
En effet, I’accompagnement de la fin de vie doit étre pratiqué au sein méme des services de
soins et d’ hébergement.
L es themes aretenir sont essentiellement :
les soins palliatifs pour les agents intervenant en court séour
I”accompagnement de fin de vie des personnes agées pour ceux travaillant dans
le Centre de gérontologie
I’ évaluation et |e traitement de la douleur
la prise en charge de la douleur psychique
I’ évaluation de la qualité des soins apportés
I"accompagnement des familles (approche sociae, psychologique, culturelle)

I éthique en matiéere de soins.

Les groupes doivent étre pluridisciplinaires : infirmiers et aides-soignants en priorité, puisils
pourront intégrer des médecins, des kinésithérapeutes, des assistantes sociales, du personnel

administratifs.

Les médecins recevront dans un premier temps, des formations spécifiques soit dans le cadre
de colloques ou de séminaires, soit dans le cadre d’ un dipldme universitaire de soins paliatifs
ou d’algologie.

Par lasuite, il conviendrade lesintégrer aux groupes de formation pluridisciplinaires.

La formation peut aussi prendre d autres formes, comme les stages dans d autres unités
résidentielles de soins palliatifs de la région voire d’ autres régions. Un stage a dgjaété réalisé
pour |I’encadrement infirmier dans le service du Dr. FILBET al’hépital Gériatrique du Val
d Azergues dans le département du Rhone, service précurseur en matiére de soins palliatifs

dans larégion lyonnaise.

D’ autres stages seront effectués par les infirmieres et les aides-soignants aupres des membres
d équipes de soins palliatifs de la région PACA (celle du Centre hospitalier d’ Avignon). Ces
périodes d' apprentissage sur le terrain seront programmeées par petits groupes de 2 a 3

personnes sur une période d’ une semaine environ.
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L’ accuell de stagiaires au sein de |’ équipe de soins palliatifs du Centre gériatrique Beauséjour
viendra compl éter le dispositif. Il convient d’ envisager de systématiser les périodes de stage,
afin gue les personnels soignants concernés puissent en bénéficier. Toutefois, elles devront
S étaler dans le temps, afin que la présence de stagiaires dans cette structure ne perturbe pas le

fonctionnement quotidien du service.

Des actions d'information et de sensibilisation pourront étre menées aupres d’ autres agents
sous forme de participation ades journées, des colloques sur le théme de I’ accompagnement
de fin de vie. L’Association des Soins Palliatifs du Var organise fréguemment des
conférences avec la participation de médecins spécialisés en soins palliatifs. Récemment le
Dr. Renée SEBAG-LANOE et le Dr. Gilbert DESFOSSES, médecin responsable de I'EMSP
du groupe hospitaier Pitié-Salpétriere a Paris et Président de la Société Francaise
d’ Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP) sont intervenus dans le cadre de conférences
aTOULON.

2.1.2. Soutenir psychologiquement les familles et les personnels

2.1.2.1.Intégrer I'accompagnement des familles

La présence de la famille au c6té du mourant &gé est un élément capital en gérontologie. Elle
permet ala personne &gée d’ étre reliée ason passé, de maintenir I’ unicité de sa vie en reliant

son passé au présent, chose d autant plus précieuse qu’il n'y a plus d’ avenir.

Lafamille, en tant qu’ « accompagnant naturel » doit étre :
accueillie par I’ égquipe soignante
rassurée sur la qualité des soins
consultée et informée régulierement
guidée dans la conduite atenir au quotidien aupres de son parent &gé malade

écoutée, soutenue et encouragée dans sa relation avec son proche.
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D’apres le dictionnaire, le Petit Robert, la famille représente «les personnes apparentées
vivant sous le méme toit ». Il s'agit lade la famille nucléaire. Mais, ce terme doit étre pris
dans un sens élargi, qui ne se borne pas au lien du sang. Il est synonyme d’ entourage c’ est-&
dire I’ensemble des personnes signifiantes pour la personne agée malade. La famille est un
systéme humain en interaction continue chez qui toute modification de I’'un des membres
entraine une modification chez les autres.

Avant d évoquer les concepts de perte et de deuil, il est indispensable de parler de celui
d attachement car s attacher signifie pouvoir perdre et dans le méme sens, il n'y a pas de
séparation s'il N’y apas de lien. L’ attachement est |e besoin instinctif ressenti par tout humain.
Il fait naitre un sentiment de réconfort, mais tout attachement a une fin, amene a une

separation et conduit au processus de deuil.

Ce processus a été défini par G. KOHLRIESER, sur la base des travaux de E. KUBLER-
ROSS, comporte 9 étapes : le déni, la protestation et la colére, la tristesse, la peur, le
marchandage, I’ acceptation de la perte, la création d’un nouvel attachement, le pardon c’ est-a&

dire lacapacité de dire adieu et la gratitude avec la découverte de I’ aspect positif de la perte.

Ce processus est une expérience intensément humaine a la fois physique, émotionnelle,
mentale et spirituelle. Ces étapes n’existent pas toujours de fagon aussi précises et aussi

nettes.

Dans I’ accompagnement de fin de vie, ¢’ est dans la phase de prédeuil (du déni al’ acceptation)
que la famille doit étre écoutée, entourée et soutenue. La facilitation de |’expression des
sentiments doit étre recherchée par les soignants. La prise en charge des familles endeuill ées,
qui expriment le désir d’un soutien et du maintien d'un lien apreés le décés, sera assurée par la
création dun groupe dentraide compose de bénévoles motivés pour le faire.
L’ accompagnement est fait par I’ ensemble de I’ équipe soignante (médecins, infirmiers, aides-

soignants, kinésithérapeutes, assistantes sociales et psychologue).

2.1.2.2.L e soutien psychologique aapporter aux soignants

Ce soutien ingtitutionnel des équipes est concrétisé par :
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un travail pluridisciplinaire avec des réunions quotidiennes afin de structurer
I’activité du jour en actuaisant les démarches de soins auprés des échanges
d’ informations sur les personnes agées en fin de vie et sur leurs familles.

la consgtitution d’un groupe de parole pour faciliter I’ expression, la compréhension
et le partage des difficultés rencontrées.

I’ élaboration de démarches de consensus pour les décisions difficiles relevant d’ une
réflexion collégiale.

la prise en considération des demandes de formation.

la capacité d'intégrer harmonieusement les familles et les bénévoles.

Face ala souffrance et ala répétition accélérée de la mort, le personnel soignant rencontre
souvent des difficultés d’'ordre psychologique. En effet il ne shabitue jamais ni a la

souffrance, ni alamort des personnes agées qu'’il soigne.

Pour T. MANN & « Le contact précoce et fréquent avec la mort incline aun éat d esprit qui
vous rend plus délicat et plus sensible aux duretés, triviaités et au cynisme de la vie
quotidienne ». Cette hypersensibilité peut nuire au jugement objectif dans |'activité

professionnelle.

8 T. MANN, Lamontagne magique, Editions Fayard, 1991 p 299

Les soignants éprouvent le besoin de parler afin de « verbaliser » leurs souffrances, de
clarifier leurs sentiments, de comprendre leurs réactions afin de pouvoir les dépasser. La

congtitution d’'un groupe de parole permet I'expression des ressentis, le partage des
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expériences, I'échange et le dialogue avec d autres professionnels confrontés aux mémes
difficultés.
Le recours aun psychologue (de préférence extérieur au service) permet de pouvoir disposer

des compétences de cette personne ressource.

Pour que ce groupe de parole fonctionne avec efficacité, il est nécessaire :
de choisir des plages horaires qui puissent, autant que faire se peut, convenir a tous,
au croisement des équipes par exemple
de définir la durée et la périodicité du groupe, araison généralement d’ une adeux
heures par quinzaine ainsi que des interventions ponctuelles en cas de probleme
spécifique

de convenir du lieu le plus convivial possible.

Caractere indissociable de I’ accompagnement, |’ esprit d’ équipe implique le respect de I’ autre,
de chague membre de I'éguipe en tant qu'individu, avec ses différences, ses qualités
professionnelles et personnelles ; ce qui demande souvent des efforts permanents de remise en
question et d’ acceptation de I’ autre. La reconnaissance de la valeur de chacun et la notion de
complémentarité constituent également des points essentiels pour la cohésion et I’ efficacité

d’une équipe.

La formation des personnels constitue une action préalable al’implantation de I'EMSP. Elle
facilitera le travail interdisciplinaire en instaurant une meilleure compréhension des besoins
physiques, psychologiques et spirituels des personnes en fin de vie. Un soutien psychologique
doit aussi impérativement étre apporté au personnel soignant afin qu’il puisse assumer dans

les meilleures conditions possibles I’ accompagnement de fin de vie.
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2.2. Les ressources a mobiliser

2.2.1. Les ressources internes du CHG

Des ressources existantes au sein de |’ hépital pourront étre mises ala disposition de I’'EM SP.

Il s agit de compétences médicales qui se traduiront par :

des conseils, des prescriptions, des expertises des médecins appartenant ala Cellule de la
douleur qui a pour objectif de mettre en place un programme opérationnel de lutte contre
ladouleur, afin qu’ elle ne soit plus vécue comme une fatalité.
Ce programme s articule autour de 4 axes:
la prise en compte de la demande de |a personne malade
la lutte contre la douleur avec I’ élaboration de protocoles médicaux et
infirmiers
le développement de la formation et de I'information des professionnels
de santé sur I’ évaluation et le traitement de la douleur

I"information du public et la prévention.

Cette cellule pluridisciplinaire est constituée de compétences médicales de différentes
disciplines. Elle regroupe des praticiens d anesthésie, d’algologie, de neurologie, de

rhumatologie, de médecine, de chirurgie, de psychiatrie ainsi que d’ un pharmacien.

Elle travaillera en étroite collaboration avec I'UMSP et cet échange se traduira par

|’ & aboration d’ un dossier médica commun.

I’intervention de I’ équipe de kinésithérapie composée de trois kinésithérapeutes qui prendront
en charge les massages de confort, la fangothérapie (traitement par la boue), les
clappings pour les personnes &agées présentant des problémes respiratoires, les
mobilisations en vue de rechercher des positions antalgiques. Des techniques de
relaxation et de thérapie physique (ultrasons) seront également développées afin de

parfaire la prise en charge physique de la personne malade en fin de vie,
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2.2.2. Les moyens internes a COMET

L’ expérience en matiere de soins palliatifs du Centre gériatrique de Beauséour constitue un

atout majeur ala création de cette équipe mobile. Elle viendra compléter et éargir le champ

d action de I’ unité résidentielle des soins palliatifs.

La Communauté dispose également de personnel non médical, recruté sur des crédits alloués a

cette derniére, qui oeuvre déjapour elle dans d' autres missions. Il s agit :
d’ une assistante sociale temps plein qui prend en charge les orientations au sein
de COMET des personnes &gées, afin de leur épargner des parcours
d hospitalisations pénibles et inutiles. Elle pourra auss intervenir face a des
difficultés rencontrées par les personnes &gées en fin de vie et leur famille
notamment en cas de recours aun notaire, une mise sous tutelle, I’ éaboration et
le suivi de dossiers de prestations sociales ou la recherche d’un membre d’une

famille ou d’un ami perdu de vue depuis longtemps.

d'un informaticien qui assure les développements et la maintenance des
programmes informatiques communs aux trois établissements de COMET. Un
dossier médica commun et informatisé constituera la base du suivi médical des
personnes agées. Les développements nécessaires ala mise en place et aux

évolutions de I’ EM SP seront également assurés par cet informaticien.

Les compétences de formateurs des membres de I'USP qui sont sollicitées par les écoles para-

médicales et par les services médicaux et médico-sociaux du CHG d' Hyéres.

La présence de bénévoles formés en soins palliatifs qui interviennent déjadans le service de soins
palliatifs du Centre gériatrigue de Beausgour. Ils ont tous regu une formation d'une

soixantaine d’ heures et effectué des stages encadrés par un référent.
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2.2.3. Les moyens sollicités al’ARH

La création d’une EMSP au sein de la Communauté d’ établissements vise al’amélioration de
la qualité de la vie des personnes agées arrivées ala phase terminale de leur vie, en leur
prodiguant des soins de confort physique appropriés et un accompagnement se référant aux
dimensions psychosociale, morale et spirituelle, telles gu’ elles sont énoncées dans lacirculaire
DGS/3D du 26 aoit 1986 et dans laloi n° 99-477 du 6 juin 1999.
Les interventions de cette équipe mobile seront orientées sur :
I’ évaluation concertée des besoins des personnes agées en phase paliative et ala
mise en place d' une prise en charge globale et individualisée
la prise en charge des familles et son accompagnement jusqu’ au suivi de deuil en
fonction des demandes
I’ accompagnement des personnes agées et des familles par des bénévoles formés
et volontaires, quand il est souhaité
le soutien psychologique des équipes soignantes exercant tant en milieu
ingtitutionnel gu’ adomicile
des actions de formation et de recherche menées en complémentarité avec celle
de I'unité d hospitalisation de soins palliatifs du Centre de gériatrie de

Beausgjour.

Cette équipe mobile sera composée :

d'un médecin spécialisé en soins paliatifs (a temps plein) et ayant une
expérience professionnelle dans ce domaine

d une infirmiere coordinatrice ayant une compétence en soins palliatifs (atemps
plein)

d un psychologue (atemps plein) ayant une expérience hospitaliere ou libérale
aupres des personnes en fin de vie et une pratique professionnelle dans

I" animation de groupe de parole
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Cestrois postes représentent UN COUT FINANCIER ANNUEL DE 1.230.000 Francs
(rémunérations et charges patronales comprises) qui sera fera I’objet d’une demande de
dotation spécifique aL’ ARH, dans la mesure ou ces moyens nouveaux ne peuvent étre pris en

charge par |les établissements concernés.

D’autres compétences énoncées ci-dessus, |'assistance sociale, les kinésithérapeutes,
I’informaticien, ains que les personnels et les bénévoles de I'unité résidentielle de soins

palliatifs viendront compléter |’ équipe mobile, en fonction des besoins rencontrés.

Des moyens matériels seront également demandés et concernent:
P I'achat de trois pompes a morphine portatives pour un montant globa de
60 000 Francs
P le remboursement de frais de déplacement (pour les membres de I’ équipe qui
seront amenés a se déplacer au domicile des personnes et entre les trois

établissements de COMET) pour un montant annuel estimé a20 000 Francs.

P lamise adisposition d'un local sur le site du Centre de gériatrie de Beauséjour

qui abriteral’ EM SP.

UN BUDGET GLOBAL DE 1 310 000 FRANCS SERA DEMANDE

AU TITRE DE LA CREATION DE L'EMSP

En I"absence d obtention des crédits sollicités, une coopération avec le Centre hospitalier de
TOULON, pourrait étre étudiée, dans la mesure ou ce dernier retiennne I’ accompagnement de
fin de vie dans son projet d’ établissement et dans son projet médical, condition non encore

remplie acejour.

Toutefois, certaines mesures, comme la sensibilisation et |a formation des personnels
soignants sont d' ores et dé§jaopérationnelles dans e contexte actuel, méme si le rythme de

formation est inférieur acelui proposé avec lacréation de I’EM SP.
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2.3. L’EVALUATION DE L’ACTION

L’évaluation de ce projet reste une perspective dynamique afin de pouvoir faire des
gjustements de I’ action. 1l ne s agit pas d’ instaurer un contréle, mais plutét une observation de
son fonctionnement effectif, afin d’'identifier et de mesurer les écarts entre les résultats
attendus et ceux constatés. Cette démarche permettra aussi d’ apporter tous les aménagements

et corrections éventuels nécessaires al’ évolution du projet.

Evaluer, c'est aussi rendre pluslisible I’ action et favoriser une meilleure communication entre

les différents acteurs. L’ évaluation est un travail qui vise une production de connaissances.

L e développement institutionnel d’ une prise en charge palliative des personnes agées en fin de
vie dans une structure sanitaire peut se heurter a des concepts culturels prégnants. En effet,
depuis sa création, le CHG a toujours développé des prises en charge curatives, parfois

préventives. Cette situation a largement influenceé les pratiques tant médical es que soignantes.

Dés la premiere année de fonctionnement, il conviendra d’ évaluer lestrois critéres suivants: le

bien-fondé, I’ efficacité et |’ efficience de |’ action.

2.3.1. Evaluer le bien-fondé de I’action

Ce critere permet d établir des relations entre I’ action développée et la finalité visée. Elle
vissra a observer les évolutions observées par la création d'une EMSP dans
I”accompagnement des personnes agées en fin de vie. Il conviendra de sinterroger sur

I’ évolution du nombre de demandes d’ euthanasie.
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2.3.2. Evaluer Uefficacité de ’action

Il sagira de mesurer |'écart entre les résultats obtenus et ceux attendus tant en termes
d objectifs atteints que de calendrier. L’important consistera a analyser et a comprendre ces

écarts. L’ objectif de formation des personnels pourra facilement étre évalué au travers::

du nombre annuel de personnes formées

du temps nécessaire pour former tous les agents concernés.
L’ objectif d'une prise en charge globale et individualisée des personnes &gées en fin de vie
S appréciera, chaque année al’ aide :

de I’ évolution des consommations des dérivés morphiniques prescrits qui traduiront

une volonté de soulager les douleurs physiques

du nombre de demandes d'interventions de I'EMSP ains que des motifs
d interventions pour chagque service d’ accueil ainsi que celles réalisées au domicile

des personnes en fin devie
de nombre de réunions du groupe de parole

du niveau de satisfaction des familles cerné al’aide de sondages (méme guide

d entretien que celui utilisé pour |’ appréciation des problemes)
du nombre de bénévoles formés

des interventions des bénévoles auprés des personnes agées en fin de vie et des

familles aussi bien en institution gu’ au domicile.

2.3.3. Evaluer Uefficience de I’action

Ces indicateurs mettent en relation les objectifs avec les ressources déployées pour la
réalisation del’action :

implication plus forte des familles dans I’ accompagnement de fin de vie

motivation des personnels soignants.
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L’ évaluation doit étre une étape de tout projet. Elle constitue une garantie de la pertinence de
son fonctionnement et permet aux partenaires associés (souvent les payeurs) d’ apprécier les
évolutions et les réalisations de maniére la plus objective possible. Son intérét réside aussi
dans la possibilité de réorienter I’ action afin d éviter des dérives. En tout état de cause, €elle

doit étre prévue avant lamise en oeuvre d'un projet.
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CONCLUSION
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“Aider ceux qui doivent regarder la mort en face’”

T outes les équipes francaises et étrangéres (anglo-saxonnes ou canadiennes) qui
pratiquent depuis des années les soins paliatifs en unités spécialisées ou en équipes

mobiles I'affirment: la ou il y a préoccupation majeure du confort matériel et
psychol ogique de la personne en fin de vie et de son entourage, et ou il y a compétence dans la

réponse, la demande d’' euthanasie devient infime.

La problématique de I’accompagnement de fin de vie pour un établissement sanitaire doté
d unité de soins de longue durée et d’une maison de retraite a été envisagé a travers une
question centrale : comment accompagner au mieux les personnes mourantes, leurs familles et

soutenir psychologiquement les équipes de soins ?

Laréussite du projet de création d EMSP au sein de COMET est largement conditionnée non
pas exclusivement a I’alocation de ressources financieres, mais aussi a |’évolution des
mentalités au sein méme de la structure hospitaliere. La vocation curative ancrée depuis
toujours peut constituer un frein au développement d’une médecine palliative. Faire le deuil

de ne pouvoir guérir n’ est pas chose facile pour tous les acteurs.

Seul un esprit d’équipe, impliquant le respect de I'autre en tant qu’individu avec ses
différences, ses qualités professionnelles et personnelles, la reconnaissance de la valeur de
chacun, I’ écoute, le dialogue et |le profond respect de la personne &gée en fin de vie ainsi que

le temps nécessaire aces évolutions pourront assurer la pérennité de I’ EM SP.

® Geneviéve LAROQUE, Présidente de la Fondation nationale de gérontologie
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ANNEXE 1
CIRCULAIRE DGS/3D DU 26 AOUT 1986 RELATIVE A
L’ORGANISATION DES SOINS ET A L’ACCOMPAGNEMENT DES

MALADES EN PHASE TERMINALE
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ANNEXE 2
LOI N°99-477 DU 9 JUIN 1999 VISANT A GARANTIR LES DROITS A

L’ACCES AUX SOINS PALLIATIFS
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ANNEXE 3
GUIDES D’ENTRETIENS

SONDAGES AUPRES DES PERSONNES AGEES

Le sondage, et plus particulierement le sondage indirect, a été retenu, car cette technique
d entretien conduit I’interlocuteur as exprimer plus facilement et plus librement. Le recours a
ce type de sondage manifeste un désir d écoute et peut libérer la parole des personnes agées
malades. L’ utilisation des questions, des remarques et des silences favorisent |’ expression des
sentiments, des ressentis, des craintes, des difficultés des personnes agées en phase pré-

terminale ou terminale d' une pathologie.
Queélles difficultés rencontrez-vous ?
des douleurs physiques non calmées (depuis quand ? fréquence, intensité)
des situations d’ inconfort (nausées, angoisse, constipation, escarres)
dans I’ dimentation (perte d’ appétit, dégodt, absence d’ aide pour boire et mange)
dans les soins corporels (douleurs lors de la toilette ou liées a d’ autres problémes,
température inadaptée)
Avez-vous I’impression que I’ on respecte votre pudeur ? Votre dignité ?

Avez-vous besoin de la présence d’ autres personnes ?

Avez-vous besoin de quelque chose d’ autre ?
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Etes-vous bien soignée ? bien écoutée ? bien entourée ?

SONDAGES AUPRES DES FAMILLES

Le sondage indirect a été aussi retenu pour les entretiens aupres des familles qui ont accepté
de S exprimer. En effet la pénibilité de la situation, la souffrance, la détresse parfois, des
familles n'a pas permis de réaliser une enquéte parfaitement exhaustive. Certaines entretiens
ont eu lieu sur plusieurs jours, voire plusieurs semaines. |Is ont été le reflet des espoirs, des
détresses, des désengagements parfois ressentis par les familles.

Rencontrez-vous des difficultés particulieres ? Si oui, lesquelles ?

Etes-vous informé de |’ état de santé de votre proche ? des soins prodigués ? des décisions

prises pour les traitements ?

Pouvez-vous étre présent aupres de votre proche, comme vous le souhaitez ?

V ous sentez-vous écouté ? aidée ? soutenue ?

Avez-vous besoin de quelque chose d’ autre ou de quelqu’ un d’ autre ?

ENTRETIENS AUPRES DES PERSONNELS SOIGNANTS

Des entretiens semi-directifs ont été menés auprés des personnels soignants de différents
grades : infirmiére générale, surveillantes-chefs, surveillantes des services médicaux,
infirmiers, aides-soignants, kinésithérapeutes. Les personnels interrogés ont été confrontés al’

accompagnement de lafin devie.

Quelles difficultés rencontrez-vous dans la prise en charge des personnes agées en fin devie ?
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V ous sentez-vous suffisamment informé des décisions prises pour les personnes malades ?

Avez-vous besoin de formations supplémentaires ?

Si oui, dans quels domaines ? Sur quels thémes précis ?

Sous quelles formes ?

Avez-vous quelquefois besoin d'en parler, d' échanger sur vos pratiques professionnelles ?

Comment le faites-vous aujourd’ hui ?

Souhaitez-vous une aide particuliere ? Si oui, sous gquelle forme ? Avec quelle fréquence ? A

quel moment particulier ?

ENTRETIENS AUPRES DES MEDECINS

Ils se sont déroulés de maniere informelle, lors de rencontres sur la réalisation du projet

d amélioration de I’ accompagnement de lafin de vie des personnes &gées.
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