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A I'hdpital

Une unité de soins palliatifs (USP) assure la prise en
charge des patients en fin de vie, atteints d’une patho-
logie irréversible et pour lesquels un traitement cura-
tif ne peut plus étre proposé, soit en raison de I'aggra-
vation de I'état du patient, soit parfois a la demande
du patient qui, informé, ne souhaite pas prolonger un
traitement qu’il juge inutile ou trop agressif. Cette prise
en charge est axée sur la sédation de la douleur avec
tous les moyens de la pharmacopée actuelle, et sur
le traitement des symptdmes génants tels occlusions,
nausées et vomissements, troubles respiratoires ou épi-
sodes de confusion ; s’y associent également les soins
de nursing : toilette, bains, douche, massage, prévention
d’escarres, tous soins qui permettent une approche non
verbale, un contact, un échange « dans le corps » avec
des patients souvent recroquevillés sur leurs douleurs
physiques et psychiques.

La prise en charge de la douleur morale est autre-
ment plus difficile, I'accompagnement est ici la mission
essentielle du service : comment, a partir de ce que
sait et a compris le patient, I'aider a cheminer vers cette
fin de vie qui est un bilan de la vie passée, un deuil
de la vie qui va s’arréter, un abandon des étres aimés.

Comment aider celui qui ne veut rien savoir et qui ne
peut entendre aujourd’hui, et celui qui sachant tout,
est pétrifié d’angoisse ou de désespoir. Cet accompa-
gnement demande de I’énergie, du temps (pour parler
avec le patient, I'aider dans ses questions, interroger
son entourage, dépister les drames, les non-dits qui
vont immanquablement resurgir), une disponibilité de
tous les instants et une approche pluridisciplinaire ou
chaqgue soignant a un role spécifique et indispensable
a jouer.

Il faut ici revenir sur la nécessité de respecter les
défenses du patient, de ne pas essayer de lui impo-
ser notre vision de la situation, de respecter ses es-
poirs ou son désespoir, ses émotions, bref de le res-
pecter comme sujet quel que soit son état mental ou
physiologique, de le laisser aménager comme il I'en-
tend ses derniers moments et rencontres. Cette notion
de sujet pensant et désirant est essentielle pour qui
veut se tenir a distance de I'acharnement thérapeuti-
que et de son glissement qu’est |'euthanasie.

Pour les soignants, cette approche nécessite le re-
noncement a la toute puissance, I'acceptation de I'échec
thérapeutique et des sentiments de frustration qui
peuvent en découler.

Cette approche globale implique également une con-
naissance et un respect des pratiques culturelles, spi-
rituelles ou religieuses du patient et de sa famille.

Le fonctionnement de I’équipe soignante

L’expérience acquise au fil des années, au travers de
réussites, d’échecs, de périodes de tension, de diffi-
cultés relationnelles, a bien montré I'importance de la
mise en place de moments de dialogue ou d’informa-
tion. L'important est de permettre un échange perma-
nent sur les patients : c’est le but de la réunion quoti-
dienne en fin de matinée avec tout le service (30 mn),
ol chacun, de sa place, peut apporter une information
ou son expérience (la transmission infirmiére lors du



changement d’équipe est encore trop courte faute de
plage horaire commune a I’équipe montante et descen-
dante). Une fois par semaine a lieu la réunion de deuil
ol sont évoqués les derniers jours des patients hos-
pitalisés, les difficultés rencontrées, les joies ou les
satisfactions ; moment structuré qui permet a chacun
une élaboration psychique afin d’éviter le trop-plein
d’émotion ou d’indifférence défensive. Un groupe de
parole a lieu une fois par quinzaine, réunissant les
membres du service qui ont choisi d’y venir pour raconter
leurs difficultés de soignants confrontés a des situa-
tions difficiles ou mal vécues, et ce en présence d'un
écoutant de formation psychanalytique qui sert de bien-
veillant miroir.

Ont également lieu de facon informelle des échan-
ges autour d’un café, souvent aprés un décés ou un
événement fort, comme pour se regrouper apres I'orage.

Accompagnement de I’entourage

Les fins de vie ne peuvent s’imaginer sans la présence
des proches adultes et enfants, et pour ce faire le service
est ouvert 24 heures sur 24. Répondre a leurs ques-
tions, les écouter, les aider a vivre ce qui se passe dans
I’angoisse, I'incertitude, mobilise les compétences et
I’expérience de chaque membre de I'équipe, la place
du psychologue y trouvant sa pleine justification. Il faut
étre la au moment du décés pour écouter la détresse,
la révolte, en étant si possible apaisé. Notre rble ne
s'arréte pas la et I'équipe est disponible pour accueillir
les survivants et notamment les aider dans leur deuil
y compris les enfants, ce qui incombe a notre psycho-
logue. Les structures relais de suivi de deuil sont ex-
ceptionnelles.

L’hospitalisation
Les patients hospitalisés dans I'unité de soins pallia-

tifs sont essentiellement des personnes atteintes de
pathologies cancéreuses évoluées, d’affections neu-
rologiques dégénératives, d’insuffisance rénale ne
relevant plus de la dialyse mais sans exclusion d’aucune
pathologie. Compte tenu du nombre encore faible de
lits d’hospitalisation en soins palliatifs en France (en-
viron 580), nous devons faire un choix parmi les 700
demandes qui nous sont adressées chaque année, choix
dont on imagine la difficulté. Nous privilégions donc les
« morts difficiles », si I’on entend par ce terme les
malades en phase terminale chez lesquels, soit les
symptémes physiques, soit les souffrances psychiques
(anxiété, rupture ou crises familiales douloureuses,
solitude) nécessitent la présence d’un personnel spé-
cialement préparé et formé.

C’est-a-dire les patients jeunes, les adolescents, les
parents d’enfants ou d’adolescents (40 % de nos pa-
tients ont moins de 56 ans), les situations de solitude
et parfois de dénuement, les situations familiales con-
flictuelles que le décés a venir rend plus explosives et
qui nécessitent la présence de tiers médiateurs, les
patients douloureux nécessitant des doses titrées d’an-
talgiques.

Parmi nos admissions, 30 % viennent du domicile,
apres demande du médecin référent, parfois aprés avoir
été vues en consultation de soins palliatifs. Celles-ci
au nombre d’une soixantaine par an rendent possible,
mais pas toujours, le maintien a domicile jusqu’a la fin
dans un accompagnhement accepté par I’'entourage et
le patient.

L’apport des soins palliatifs a la pratique soignante
Les unités de soins palliatifs ne peuvent faire face a
toutes les demandes. Quel pourrait étre I'apport des
soins palliatifs a la pratique soighante classique ?

e Du cdté du patient les soins palliatifs nous ont appris

La premieére unité de soins palliatifs

Les modes de prise en charge

? unité de soins palliatifs de I’Hopital international de I’'Université de Paris, devenu depuis Institut mutualiste
Montsouris, a été créée le 1° juin 1987 a I'instigation du D" Maurice Abiven, avec le soutien actif

du D" Jean Pichard médecin directeur et I'agrément d’Edmond Hervé alors ministre de la Santé.
La création de ce service, premier du genre en France, s’appuyait sur la circulaire Laroque du 26 aoUt
1986 portant sur I'organisation des soins et I'accompagnement des malades en phase terminale, qui montrait
I’intérét que le ministére de la Santé accordait aux malades en fin de vie.
L’unité de soins palliatifs, qui comprend 12 lits, est dirigée par le D" Yves Camberlein assisté de deux
médecins. L’équipe soignante comprend : un cadre infirmier, une psychologue clinicienne, une secrétaire
médicale, une kinésithérapeute a mi-temps, et sur demande une assistante sociale et une diététicienne,
7 infirmieres, 6,5 aides-soignantes et 3 agents hospitaliers, tous volontaires recrutés par le chef de dé-
partement aprés entretiens ; il leur est demandé d’avoir de I’expérience professionnelle, une certaine ma-
turité associée a un projet éthique, moral ou spirituel personnel. Leur formation est assurée par « compa-
gnonnage » et, de maniére plus théorique, I'inscription a un dipldme universitaire de soins palliatifs est

encouragée.

Le service a accueilli depuis sa création 1 700 patients avec un pourcentage de retour a domicile de
I'ordre de 15 %. La durée moyenne de séjour, qui a peu varié en 10 ans, est de 22 jours. W
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Les formations

L’USP assure ou
participe a
diverses forma-
tions soit par des
stages de
médecin,
d’infirmiére,
d’aide-soignante,
de psychologue,
soit en participant
a diverses
formations
externes de type
DU de soins
palliatifs, école
d’infirmiére,
associations
médicales.

Soins palliatifs et accompagnement

que I'arrét d’un traitement curatif ne signifie pas que
I’on soit abandonné ou rejeté, que le passage au pal-
liatif ne signifie pas la fin de tout espoir ou de toute
perspective thérapeutique. Et que la fuite en avant n’est
pas pour le patient un projet thérapeutique pertinent.
e Du point de vue de I'’équipe soignante, il est clair
que doivent étre mises en place des réunions institu-
tionnelles tels les groupes de parole ou les réu-
nions de deuil permettant une mise a plat des
émotions, des regrets, des angoisses qui amé-
lioreront sensiblement la disponibilité et la qualité
du travail quotidien hospitalier. N'est pas réglé

le probleme du financement de tels groupes.

@ Du point de vue des médecins, formés a
I’obligation de résultats, I'évolution a venir est
encore plus longue, difficile et est devenue une
fin en soi. La pratique des soins palliatifs mon-
tre qu’au cours de I’évolution de la maladie les
limites de la phase curative sont plus précoces
que ce que le thérapeute pouvait espérer, et qu’il
vaut mieux se placer dans une perspective pal-
liative en s’interrogeant sur la finalité des thé-
rapeutiques utilisées, sans se cacher derriére
des traitements de la derniére chance qui n’ont
pour seul effet que de tenter de rassurer le
prescripteur et slirement pas le patient.

Les bénévoles représentent un regard, une pré-
sence irremplacgable, extérieurs au monde hos-
pitalier ; ils assurent surtout la nuit mais aussi
de jour une aide et un soutien auprés des pa-
tients. lls sont en quelque sorte les témoins de
la société civile ; aprés une sélection et une

formation, ils ont des contraintes assez fortes puisqu’ils
s’engagent sur une période de 2 a 3 ans a étre pré-
sents 4 heures par semaine dans la journée, ainsi que
des nuits ou des week-ends. Tout au plus peut-on re-
gretter qu'ils ne représentent pas toute la diversité de
la société.

L’échelle de Karnofsky

Activité Echelle de Karnofsky
Activité normale 100  Asymptomatique
90  Symptdmes mineurs
80 Légerement limité
Incapable 70  Assume tous ses besoins personnels
de travailler 60  Assistance occasionnelle
50 Assistance considérable mais alitement inférieur a
50 % heures éveillées
Incapable 40 Assistance médicale fréquente et confiné au lit plus
de s’occuper de 50 % heures éveillées
de lui-méme 30 Hospitalisation permanente nécessaire
20  Alitement permanent
10  Moribond
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Le financement

L’'unité de soins palliatifs de I'Institut mutualiste
Monsouris est dans un hépital privé a but non lucra-
tif, participant au service public hospitalier, et voit donc
dans le cadre du budget global son prix de journée fixé
par les autorités de tutelle (4 244 F pour notre unité) ;
ce tarif ne correspond pas a la réalité d’'une compta-
bilité analytiqgue, mais plutét a une péréquation entre
les différents services d’'une méme structure, ce qui
est un obstacle a la création d’autres unités hospita-
lieres, malgré de récentes incitations |égislatives ou
gouvernementales.

Les patients atteints, par définition, d’une affection
de longue durée, sont donc exonérés du ticket modé-
rateur.

L’activité des services hospitaliers est actuellement
évaluée par le PMSI qui génére des points ISA servant
a I'avenir a financer les services réputés les plus per-
formants ou les plus actifs. Il s’agit d’un outil congu
pour la chirurgie, la médecine ou I'obstétrique, mais
qui n’est absolument pas adapté aux soins palliatifs
ou aux équipes mobiles, puisque les actes classants
générateurs de points ISA sont trés peu nombreux et
mal cotés. La prise en charge de la douleur, des symp-
témes génants, ou le travail d’accompagnement auprés
du patient ou des familles ne sont pas reconnus dans
le PMSI. Il est donc indispensable, si I’on ne veut pas
que notre activité soit pénalisée, que soit mis en place
un cadre spécifique.

Difficultés et espoirs
Les difficultés rencontrées sont de plusieurs ordres et
pas toujours 1a ou on les attendrait.

e Certes des agonies difficiles, surtout si elles du-
rent, si elles sont émotionnellement envahissantes, don-
nent au service des « coups de houle » qui, I’'expérience
aidant, restent supportables.

e Les difficultés sont plutdt du c6té de la routine qui
pourrait s’installer, ou de I'émergence d’un bouc émis-
saire exutoire de tous les dysfonctionnements réels ou
fantasmés, ou plus rarement de I'irruption d’une parole
libre qui s’érige en gardienne de la tradition ou du sa-
voir-faire palliatif et qui n’est jamais que le reflet d’une
angoisse individuelle en écho a une angoisse collective.

e Difficultés matérielles, de ne pouvoir, faute de per-
sonnel ou de disponibilité, remplir les missions que se
sont assignées les soins palliatifs : accueillir et former
des stagiaires, faire de la recherche clinique, recevoir
une famille dont on ne pourra prendre le malade, faire
des formations dans I'institution, étre plus systémati-
quement disponible auprés des autres services en équipe
mobile.

Mais dans un futur proche, fin 1999, I'unité aura 14
lits d’hospitalisation plus un lit de jour dont la finalité
sera de faciliter le maintien a domicile de patients re-
levant de soins palliatifs, sans étre en phase terminale :
lit de répit, d’ajustement de soins et de traitements,
espace de parole, de soutien psychologique et social,
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lit relais qui implique la participation de la médecine
libérale ou d’autres structures de domicile pour lesquels
I'unité jouera un rdle de référent. Pour cette future
structure, avec bien sir le maintien et le développe-
ment de la consultation externe, le ratio de soignants
restera insuffisant, inférieur & 1,2 soignant par lit. C'est
malheureusement le cas de la majorité des unités en
France, méme si le passage en soins de suite offre une
alternative, mais insuffisamment spécifique vu la charge
en soins. Les deux tiers de nos patients, lors de leur
arrivée ont un indice de Karnofsky inférieur a 30 (cf.
p. 34). Il serait regrettable que notre unité ne se voit
pas dotée de création de postes en nombre suffisant,
permettant la mise en place d’une véritable équipe mobile
soutenant les autres services dans I'accompagnement
de leur propres patients en fin de vie.

Nous espérons beaucoup de la loi qui vient d’étre votée,
dans I'attente de décrets qui en préciseront I'applica-
tion et la faisabilité, reconnaitront nos spécificités et nos
besoins dans le seul but d’assurer un accompagnement
de qualité de toute personne en fin de vie.

L’accompagnement du malade en fin de vie a per-
mis de redonner toute sa dimension & ce moment de
la mort, dimension qui nécessite un questionnement
éthique permanent et adapté.

L’équipe mobile de soins palliatifs

L’histoire récente de la lutte contre le cancer en France
montre que les médecins ne s’intéressaient pas a ceux
qui étaient « incurables » [1]. [ n’y a eu en conséquence
aucune transmission d’une culture clinique sur les soins
palliatifs. Pendant de nombreuses années, aucune ré-
flexion n’a été vraiment menée sur le sujet. Dans un
premier temps, peut-étre espérait-on tout simplement
que soit gagnée la bataille du cancer, la priorité étant
donnée a la recherche. Le développement de la médecine
biotechnologique a préparé des médecins sans culture
sur ’homme. Les débats sur I'’euthanasie, I'acharne-
ment thérapeutique ont soulevé dans la population des
interrogations sur la maniére dont on meurt a I’hopital.

Les raisons d’un besoin

En 1997, pour 27 des hopitaux de I’Assistance publi-
que-Hopitaux de Paris, il y a eu 12 316 décés dont
41,13 % par cancer (données MSI) se répartissant en
service de médecine (56 %), de réanimation (20 %), de
chirurgie (18 %), lits porte (6 %). C’est cette réalité qu’il
convient d’évoquer, car avant de n’étre que des chif-
fres dans des statistiques, ce sont des milliers de
personnes qui ont souffert, pendant des mois et an-
nées, d’'une maladie grave, espérant de I’hépital mo-
derne la guérison. Il y a aussi les familles, ceux qui
survivent et qui n’oublieront jamais la maniére dont la
fin de vie et le décés de leur proche se sont déroulés.

Les modes de prise en charge

Une particularité des progres récents de la médecine
est I'allongement de la survie de ceux qui sont atteints
d’un cancer récidivant ou métastasé grace aux traite-
ments mais qui vont en fin de compte mourir de cette
maladie. Ce gain de temps peut étre vide de sens s'il
est vécu dans I'angoisse de I'aggravation, avec la per-
sistance de douleurs non prises en compte, les sou-
cis financiers, professionnels et familiaux, I'épuisement
physique et psychologique. La qualité de la survie de-
vient aujourd’hui essentielle et pas uniquement dans
les derniers jours de vie. Il convient de bien compren-
dre qu’aujourd’hui, les personnes atteintes de cancer
sont en droit d’attendre les meilleurs traitements en
vue d’une rémission durable mais aussi un soutien
médico-psycho-social adapté et un accompagnement
tout au long de la maladie. Si la maladie progresse,
les problemes risquent d’étre plus complexes au fur
et mesure que I'on s’approche de la fin de vie et I'éva-
luation pluridisciplinaire telle qu’elle est réalisée en soins
palliatifs a montré sa pertinence et son efficacité.

L’évolution des mentalités dans la société est mar-
quée par un processus d’individualisation. La montée
du sentiment dans les relations humaines et une plus
grande intimité modifient la perception de la souffrance,
et comme I'écrit Luc Ferry, la montée du sentiment
comme celui du retrait des traditions font que « Le mal
sous toutes ses formes nous devient tout a la fois plus
sensible et moins sensé » [2]. Les individus doivent
affronter une figure inédite des relations humaines plus
angoissante : celle du face-a-face. Le respect de la
personne humaine, le souci de I'autre, de sa dignité
ou du soulagement de sa souffrance ne sont plus des
principes de devoir, ce sont aussi des valeurs librement
acceptées et consenties par les individus d’aujourd’hui.
C’est ce souci de I'autre qui souffre (la douleur et le
regard du mourant) qui est & I’origine d’une prise de
conscience de la nécessité de développer les soins
palliatifs dans I'institution hospitaliére. La souffrance,
ce sentiment pénible qui touche la globalité de la per-
sonne malade, sa famille et les soignants est
multidimensionnelle (physique, psychologique, sociale,
spirituelle). Elle est aggravée par la solitude. Elle con-
duit a la démotivation, a la dépression, au désespoir,
a I'angoisse. De nouvelles exigences apparaissent donc
aujourd’hui comme la nécessité de respecter le sujet
malade (étre accueilli, étre informé, étre considéré). Celui
qui meurt a I’hopital vient cristalliser les tensions, les
dysfonctionnements de I'institution dans cette évolu-
tion des mentalités.

Sept patients sur dix décédent actuellement en mi-
lieu hospitalier et la plupart ne peuvent accéder a une
Unité de soins palliatifs individualisée, il est donc ap-
paru logique de permettre au patient décédant dans
un quelconque service hospitalier de pouvoir également
bénéficier d'une approche de type palliatif. C'est pourquoi
depuis une dizaine d’années, les équipes mobiles de
soins palliatifs ont été mises en place dans un grand
nombre d’hépitaux universitaires ou généraux.
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Objectifs d’une équipe mobile

La visée d’une équipe mobile de soins palliatifs dans
un hopital serait de prévenir la souffrance induite par
la maladie grave. Prévenir signifie dépister et agir (pro-
poser des mesures de soutien adaptées) plutét que
d’intervenir en période de crise ou de décompensation.
Dépister veut dire identifier des facteurs de risque propres
a la personne malade, sa famille, et les soignants, ou
liés au fonctionnement de I'institution susceptibles avec
le temps et I'aggravation de la maladie d’entrainer une
décompensation sous forme d’une détresse ou souf-
france aggravée.

Il s’agit donc, dans une approche globale du patient
et de sa famille, de maintenir le plus longtemps pos-
sible trois objectifs :

® un maximum d’autonomie,

@ un minimum de symptome,

@ un maximum de communication entre le patient
et ses proches.

Pour cela, une équipe de professionnels spécifique-

ment formés dans différents domaines (médical, infir-
mier, kinésithérapie, diététique, psychologique et so-
cial) et ayant I’habitude de travailler ensemble, peut
intervenir dans les services au contact des équipes
soignantes pour réaliser cet objectif.

Ces équipes fonctionnent avec des principes communs :

e Elles sont multidisciplinaires (médecins, infirmiéres,
psychologues...), travaillent en équipe auprées du pa-
tient et de son entourage.

e Elles répondent a I'appel des soignants pour les
aider dans la prise en charge des patients qui au cours
de la phase palliative posent des difficultés particuliéres.

e Elles travaillent donc en collaboration et non en
substitution avec les équipes soignantes ayant pris en
charge le patient depuis le début de sa maladie.

e Elles essaient tout a la fois de soulager les souf-
frances des patients, de leur entourage, et des équi-
pes soignantes.

e Elles ont également vocation a faire de la forma-
tion et de la recherche clinique.

Dans un hopital universitaire |'équipe mobile de I'H6tel-Dieu
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a création de I’équipe mobile

de I’Hbtel-Dieu date de 1989
sur un projet congu par le P Ro-
bert Zittoun, chef du service d’hé-
matologie, en réponse a la circu-
laire ministérielle du 26 aodt
1986. C’est aujourd’hui une unité
fonctionnelle au sein du départe-
ment d’onco-hématologie.
Les convictions qui rassemblent
les membres de I’équipe sont :
@ Le respect des personnes aussi
bien le malade, les membres de
sa famille, les autres soignants de
I’hépital, que les membres de
I’équipe entre eux. Le sujet ma-
lade est reconnu dans sa singu-
larité, dans son histoire person-
nelle et familiale. La maladie, son
évolution, les retentissements
sociaux, familiaux, psychologiques
sont replacés dans le contexte de
I’histoire de sa vie.
e Le dialogue comme moyen de
transformation des mentalités et
non le jugement ou le pouvoir. La
hiérarchie autoritaire, telle qu’on
peut se I'imaginer a I’hopital, est
refusée. Chacun posséde une part
d’autonomie, de libre arbitre au
service de toute I’équipe. A cha-

qgue membre de I'équipe d’articuler
son désir avec le projet commun
du service.

e La patience et la prudence, deux
attitudes qui respectent le chemi-
nement des autres et se découvrent
progressivement, au contact des
malades, des autres membres de
I’équipe, des soignants de I'insti-
tution. Cela passe nécessairement
par des épisodes de crise, de frus-
tration et de découragement.

e® Le questionnement et la recher-
che en collaboration avec les
autres équipes soignantes afin
d’identifier dans un domaine peu
exploré les themes (médical, psy-
chologique, social et spirituel) qui
peuvent étre approfondis en vue
d’un meilleur soulagement.

e Le travail d’équipe, et un interne
en témoigne : « On a tous en téte
le schéma hospitalier de la place
de chacun, mais dans une équipe
pluridisciplinaire, la parole de tous
les membres a du poids et est prise
en compte. Il existe un chef pour
la crédibilité du service vis-a-vis de
I'extérieur, pour trancher et aussi
unifier les membres ».*

e Le Centre a une activité interne

de consultations ou d’hospitalisa-
tion de jour au bénéfice de mala-
des venant du domicile ou d’autres
hopitaux. Une astreinte télépho-
nique 24h/24 est proposée a tous
les patients suivis au centre. C’est
le médecin et I'infirmiére qui in-
terviennent aprés un premier ap-
pel en salle. La démarche consiste
a analyser en détail les éléments
de la situation clinique donnée, a
partir du dossier et/ou auprés du
patient. Auparavant, il est précisé
avec le médecin du service et
I’équipe soignante la demande qui
a motivé I'appel.

Les difficultés institutionnelles ren-
contrées sont multiples. Elles sont
liées a la particularité du travail
de I’équipe qui ne s’apparente pas
a une spécialité reconnue de la
médecine, a la dialectique qui s’en-
gage avec les équipes sur les stra-
tégies de soins poursuivies (cura-
tif ? palliatif ? collaboration ?),
suscitant un questionnement.
Cette confrontation a I'altérité sur
« le terrain » peut déranger des
convictions ancrées, remettre en
cause des pratiques ou des con-
duites parfois automatiques. Wl



Laure Batel-Copel
Médecin spécialiste
responsable de
I'unité mobile
d’accompagnement
et de soins continus
Margot Estrate
Infirmiere

Institut Curie

D epuis le 1° janvier 1997,
une telle unité s’est implan-
tée a I'Institut Curie, elle est ac-
tuellement constituée de deux
médecins, de deux infirmiéres et
de deux secrétaires médicales.
Elle travaille en étroite collabora-
tion avec les assistantes sociales
et les psychologues de I'Université
de psycho-oncologie de I'Institut
pour suivre les patients issus de
tous les services de I'Institut.
En six mois d’expérience, nous
avons travaillé en collaboration
avec tous les services du centre
pour le suivi d’environ 200 pa-
tients.

o La moitié d’entre eux sont des
malades hospitalisés. Pour ces pa-
tients la demande des services
portait sur un travail d’accompa-
gnement dans le cadre d’une fin
de vie. 60 % avait trait a un con-
seil thérapeutique, une mise en
place de projet de fin de vie (re-
tour a domicile, transfert dans une
USP...) ou une discussion éthique.

e L’autre moitié des patients sui-
vis par I’équipe mobile a été vue
pour la premiére fois en consul-
tation dans un cadre ambulatoire.
Il s’agit alors de faire le bilan d'une
situation nécessairement com-
plexe, celle-ci étant devenue trop
lourde pour le cancérologue réfé-
rent. Nous avons donc mis en
place des consultations dites
multidisciplinaires. Dans un pre-
mier temps le patient et sa famille
sont recus par un médecin, une
psychologue et une assistante
sociale. L’objectif est de dégager
tous les problémes auxquels est
confronté le malade (le patient
peut se plaindre d’une dyspnée
modérée et constater que cela
I’handicaperait moins s'il n’habitait
pas au 5° étage sans ascenseur).
Dans un deuxieme temps, le pa-
tient reste seul avec le médecin
pour I’examen clinique, pendant
que la famille est recue séparé-
ment par la psychologue et I'as-
sistante sociale.

Les modes de prise en charge

Dans un centre anti-cancéreux |'expérience de I'Institut Curie

Au terme de ces différents entre-
tiens, une proposition de prise en
charge est soumise au consultant
puis transmise au médecin réfé-
rent, il s’agit habituellement d’'une
coopération avec I’équipe mobile
basée sur les besoins mis a jour
lors de la consultation (traitement
symptomatique, soutien psycho-
logique, aide aux décisions, sou-
tien familial, coordination avec les
intervenants extérieurs...).

La mise en place d’une équipe mo-
bile de soins palliatifs au sein d'un
centre anticancéreux correspond
a un besoin réel, mais elle oblige
aussi a une réflexion parfois dou-
loureuse qui méne a des remises
en question permanentes de cha-
cun.

Pour étre réussie, il doit s’agir d'un
projet institutionnel, nécessitant
certes le soutien de la direction,
mais correspondant également a
un besoin ressenti et exprimé par
des médecins et le personnel
soignant. Wl

e Elles coopérent avec les services d’hospitalisation
a domicile, les libéraux et les médecins généralistes.

e Elles favorisent le choix du patient quant a son lieu
de fin de vie.

Comme le disait T. Dormont en 1996 : « La prise en
charge de la phase terminale dans le service hospitalier
ol le patient a été suivi et hospitalisé apparait comme
la solution la plus naturelle et la moins traumatisante pour
le patient, son entourage et le personnel soignant ». Ceci
est facilité par la présence d’équipes mobiles qui jouent
le réle de courroies de diffusion des soins palliatifs.

La mort a I’hopital est une réalité qu’on essaie cons-
tamment d’évacuer parce qu’elle dérange et renvoie aux
limites de la médecine. Il existe un impact a long terme
de la souffrance négligée sur les soignants et les familles.
Ignorer cette souffrance, c’est prendre le risque d’une
violence qui finit toujours par retomber sur les acteurs.
L’équipe mobile de soins palliatifs vient modestement
rappeler cette évidence en osant la nommer.

Les difficultés
Un certain nombre de difficultés liées au mode de fonc-
tionnement apparaissent, voici les principales.

e Respecter les demandes différentes de chaque ser-
vice (voire méme des différents intervenants dans un
méme service) sans déroger aux principes de base de
fonctionnement de I’équipe mobile de soins palliatifs.

e Savoir adapter ses interventions a des modes d’or-
ganisation et des conceptions éthiques trés diverses
d’'un service a 'autre.

e Eviter d’étre appelé trop tard (lorsque plus aucun
projet ne peut-étre mis en place, ou que I'on a pas assez
de temps pour servir de référence pour la famille).

e Ne pas faire de substitution mais de I'aide, quel que
soit I'intervenant : médecin, infirmiére, ou psychologue.

e Maintenir, quelle que soit la surcharge de travail
a laquelle on peut-étre confronté, un temps de partage
pour une cohésion interne a I’équipe.

e Négocier avec les contraintes liées a I'institution
et/ou a I'environnement hospitalier (disponibilité en lits,
architecture...).

e Savoir partager les responsabilités cliniques (heu-
reusement ceci est relativement classique en cancé-
rologie ou chimiothérapeutes, radiothérapeutes et chi-
rurgiens ont d apprendre a travailler ensemble depuis
longtemps).
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e Savoir s’effacer, sans provoquer de rupture, en cas
de divergences éthiques ou cliniques.

e Respecter la confidentialité de chaque équipe.

e Faire la différence entre éthique professionnelle
(code de déontologie, régles professionnelles des IDE)
et privée.

e Apprendre a gérer sa propre frustration de soignant :
on est plus dans le « faire-faire » que dans le « faire ».

L’évaluation doit étre réalisée suffisamment tét (les
soins palliatifs ne sont pas réductibles a la période
terminale) dans I’évolution de la maladie et il convient
de sensibiliser les équipes de soins (la formation est
un moyen) qui pensent bien faire et ne voient pas im-
médiatement I'intérét d'une telle évaluation. Des situa-
tions cliniques antérieures difficiles, rediscutées avec
les acteurs de soins, peuvent étre pédagogiques, ainsi
que la recherche clinique. Nous avons récemment montré
que les difficultés sociales des patients et familles au
cours de la maladie étaient corrélées aux troubles psy-
chologiques. Ce travail de sensibilisation vise un chan-
gement des habitudes et pratiques qui demande de la
patience et beaucoup de temps. Parvenir a une éva-
luation réguliére de la douleur chez les personnes hos-
pitalisées et & des conduites appropriées de soulage-
ment est un exemple de cette patience.

Une autre difficulté constitue pour I’équipe mobile
une limite sérieuse : ce sont les aléas rencontrés dans
le fonctionnement des services comme I'absence de
participation des soignants aux décisions, I'autoritarisme
de supérieurs hiérarchiques, le peu d’intérét pour ces
guestions de fin de vie des personnalités qui travaillent
seules et pour qui la discussion est vécue comme une
contestation de leur compétence. Ces réalités institu-
tionnelles générent malheureusement des souffrances
inutiles. Combien de soignants venant en formation de
soins palliatifs expriment leur découragement face a
la lenteur d’évolution des pratiques dans leur service
comme par exemple : « Que dire aux familles quand nous-
mémes ignorons les informations transmises au
patient ? » ou encore la pratique de I'euthanasie clan-
destine. Il est impératif d’instaurer un travail d’équipe
autour de la personne malade qui souffre.

L’approche clinique concerne les diverses conséquen-
ces liées a I’évolution de la maladie et aux effets se-
condaires des traitements et n’est pas en contradic-
tion avec la poursuite des traitements spécifiques.
L’équipe intervient transversalement dans I’h6pital en
soutenant le travail des équipes soignantes. Il s’agit
d’'une démarche qui se veut immédiatement pragma-
tique (soulager rapidement des douleurs, recevoir et
écouter la détresse d’une famille, animer un groupe de
parole pour des soignants) et pédagogique (transmet-
tre des connaissances, donner des clefs de compré-
hension d’une situation clinique). Ce travail est sans
fin car les connaissances évoluent trés vite et I'expé-
rience des membres de I'équipe s’affine au fil du temps.
Il s’agit d’un travail de réciprocité avec les équipes
soignantes qui s’inscrit sur le long terme.
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Hervé Durand
Chef de service de
médecine interne,

Hopital Laennec,
Paris

Les soins palliatifs dans les
services a visée curative

La nécessité de faire évoluer I'assistance aux malades
considérés comme incurables vers une prise en charge
volontariste et efficace a donné naissance au mouve-
ment pour les soins palliatifs depuis une vingtaine
d’années. Sa montée en charge a été progressive, freinée
par le manque de conviction sur son bien-fondé, de
motivation, de savoir-faire et de moyens. Heureusement,
il n’est plus de structure sanitaire digne de ce nom qui
ne mette actuellement en pratique le concept de soins
palliatifs. Comment organiser cette prise en charge au
sein d’un hopital de pathologie aigué, faut-il créer dans
I’hépital un service spécifique de soins palliatifs, une
équipe mobile, ou chaque service doit-il mettre en pra-
tigue les soins palliatifs dans le cadre de son activité
normale en dédiant ou non des lits a cette activité ?

Notre expérience d’un service de médecine interne,
recevant des malades graves de tous ages, situé dans
un hépital ol n’existe pas de service de soins pallia-
tifs mais une équipe mobile, nous incite a formuler les
quelques réflexions suivantes.

L’équipe mobile de soins palliatifs a I'avantage de
permettre au malade de rester dans la structure de soins
a laquelle il est habitué. Continuer a étre soigné par
une équipe avec laguelle se sont tissés des liens de
sympathie est, pourvu que les conditions hételiéres
soient correctes, moins angoissant que d’étre trans-
féré dans un service inconnu. L’intervention de I'équipe
pluridisciplinaire mobile de soins palliatifs, comportant
médecins, psychologues et infirmiéres spécialement
formés, est une aide précieuse a 'application des moyens
les plus aptes a prendre en charge I'inconfort et la
douleur. Cette équipe a en outre un rdle d’écoute et
de soutien du malade, de la famille et de I’équipe
soignante. Enfin, sa mission d’enseignement n’est pas
la moindre. Mais I'intervention d’une équipe mobile pose
des problémes. A quel moment faire appel & ses ser-
vices ? N’est-ce pas dans une certaine mesure une
démission de I'équipe soignante, médecins et infirmie-
res ? L’intervention d’une équipe abordant les proble-
mes du malade sous un angle purement palliatif ne
risque-t-elle pas d’étre traumatisante ? N'est-ce pas
signifier au malade sa fin proche ?

Trois conditions sont nécessaires a la réussite de
cette intervention :

e |'équipe infirmiére qui assume, ne I'oublions pas
I’essentiel de la charge, doit étre associée a la prise
de décision sous peine de conflit potentiel ;

e le malade (s’il est conscient) et sa famille doivent
étre préparés psychologiquement, connaitre la nature
de I'intervention, sous ses aspects psychologique et
métaphysique et avoir exprimé leur assentiment ;

e |I'équipe de soins palliatifs doit, pour mener son
intervention, connaitre I’état de la relation entre I’équipe
soignante et le malade, son niveau de connaissance



de la maladie, son niveau d’acceptation du pronostic.
Bien entendu les prescriptions médicamenteuses sont
faites en concertation avec les soignants habituels.

Equipe soignante, équipe mobile :

une articulation nécessaire

Il faut a tout prix éviter le cloisonnement entre I'équipe
soignante et I’équipe de soins palliatifs, cloisonnement
non pas dd a un blocage psychologique ou relationnel
mais plus souvent au manque de temps.

En pratique, le plus gros risque est de laisser tota-
lement la prise en charge du malade et de sa famille
a I'équipe mobile. Ce n’est bien sir nullement son role,
elle n’en a ni les moyens ni le temps (le temps quoti-
dien d’intervention souhaitable pour chaque patient et
sa famille est estimé a 6 heures 30 d’infirmiéres et
d’aide-soignante et a 1 heure de médecin et de psy-
chologue). L'équipe soignante doit continuer a s’occuper
de son patient de la méme fagon qu’avant I'interven-
tion de I’équipe mobile dont I'implication ne revient
nullement a considérer les soins curatifs comme obli-
gatoirement terminés méme si leurs modalités en sont
profondément modifiées. L'espoir de guérir ou d’amé-
liorer doit toujours rester présent dans I'esprit et du
malade et des soignants, méme dans les cas a priori
les plus désespérés. Jamais le patient ne doit se sentir
abandonné par son équipe habituelle.

Le deuxiéme écueil, lorsqu’il existe une équipe mo-
bile de soins palliatifs a la disposition de tout I’hépi-
tal, est I'excés de la demande par rapport a I'offre.
L’équipe mobile se rend dans des services aux activi-
tés différentes. Ses interlocuteurs médicaux et para-
médicaux sont nombreux. Si elle n’hésite jamais a donner
tout son temps au patient, le dialogue préalable avec
I’équipe soignante est parfois sacrifi€. On peut en rendre
responsable I'exces de travail et surtout le manque de
disponibilité de I'’équipe demandeuse de I'intervention.

Tout ceci semble plaider pour la constitution au sein
de chaque service d’une équipe de volontaires qui tout
en assurant I’activité traditionnelle médicale s’inves-
tisse plus particulierement dans les soins palliatifs aprés
avoir recu une formation spécifique.

Est-il envisageable dans cette optique de dédier
quelques lits du service aux soins palliatifs ? Nous
sommes assez opposés a ce type de solution car elle
complique la gestion des lits et aboutit a la création
d’une zone spécialisée dont la destination ne peut pas
rester inconnue des malades. Le transfert dans un de
ces lits risque d’étre mal recu.

Les services de soins palliatifs purement dédiés a
cette activité peuvent sembler étre la meilleure solu-
tion : équipe parfaitement formée, grande expérience
entretenue par une activité quotidienne, locaux et matériel
adaptés. Nous avons toujours eu a nous louer de I'ex-
cellence de la prise en charge des malades dans ces
services auxquels nous faisons assez souvent appel.
Cependant, un transfert dans un tel service est une
décision grave qui ne peut étre prise qu’a la demande

expresse du patient et de sa famille. Il sera envisagé
s’il ne présente que des avantages et le malade ne doit
pas le comprendre comme un abandon au moment ol
la prise en charge médicale et psychologique est de-
venue trop lourde. Il entraine malgré tout un sentiment
de culpabilité de la part de I'équipe soignante.

Intégrer les soins palliatifs a

la prise en charge de I'équipe soignante

Les structures de soins palliatifs, équipe mobile, ser-
vices spécialisés, lits dédiés au sein d’un service, sont
des expériences non exclusives les unes des autres
dont on n’a pas encore tiré toutes les lecons. Si, dans
|’état actuel, I’équipe mobile nous semble une solution
assez satisfaisante, notre préférence va a la prise en
charge par I'équipe soignante habituelle des situations
de fin de vie.

La formation des jeunes médecins et infirmiéres a
ce type d’activité est prometteuse d’évolution (I’ensei-
gnement des soins palliatifs a été introduit dans le
second cycle des études médicales et dans le programme
de I'internat). L’idéal serait que tout médecin, toute
infirmiére soient parfaitement aptes a prodiguer les soins
palliatifs dans la continuité ou en association avec les
s0ins curatifs sans avoir recours a une équipe spécialisée
autrement que dans un but de formation. Parallélement,
chaque lit d’hdpital devrait étre congu comme un lit
potentiel de soins palliatifs, ¢’est-a-dire placé dans une
chambre individuelle avec les équipements adéquats.
Les services hospitaliers fréquemment confrontés aux
problémes de fin de vie (médecine interne, cancérolo-
gie, gériatrie,...) devraient étre les premiers a s’enga-
ger dans cette direction, un peu utopique et trés oné-
reuse, mais vers laquelle il faut tendre.

Les services de soins palliatifs doivent continuer a se
développer. Ce sont les meilleurs lieux d’enseignement
et de recherche donc de diffusion et de progrés de cette
discipline encore jeune et trop souvent maltraitée.

A domicile
Expérience de généralistes

Assurer des soins a un patient en phase terminale a
son domicile est une des missions essentielles du
médecin de famille qui retrouve ici son réle fondamental.
Qui mieux que le médecin traitant connait le patient dans
sa globalité : son histoire et celle de sa famille, sa
personnalité, ses convictions et ses croyances, et a
un plan plus technique sa réactivité aux traitements,
son seuil de tolérance a la douleur et sa fagon de s’ex-
primer ou non dans ses périodes de souffrances phy-
siques ou morales.

Les modes de prise en charge

Sylvain Michenot
Médecin généraliste,
chef de l'unité de soins
palliatifs, Maison de
Santé Claire-Demeure,
Versailles

Richard Hono
Médecin généraliste,
Le Chesnay
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Soins palliatifs et accompagnement

Cette pratique d’accompagnement nécessite de la
part des médecins généralistes que nous sommes quel-
ques particularités de motivation, formation, disponi-
bilité et capacité a fédérer et a animer une équipe.

Les motivations
Les motivations a soigner un patient en phase termi-
nale ne vont pas de soi. Elles surgissent a I'occasion
d’une relation médecin-malade de qualité, de la prise
de conscience du champ de nos responsabilités et de
la réflexion de notre « rdle propre «. Cela suppose que
le médecin fasse le deuil de » la toute-puissance » ¢’est-
a-dire de sa capacité a soigner et a sauver colte que
colte, et qu’il valorise ses qualités d’'écoute et ses
capacités relationnelles dans le sens d’un accompa-
gnement a vivre jusqu’a la fin.

Actuellement 70 a 80 % des patients meurent en

institution. Il y a donc manifestement une carence de
prise en charge, et une lacune dans le champ d’acti-
vité des médecins généralistes.

Peut-étre est ce par manque de motivation a assu-
rer ce rble a la fois simple et si difficile mais aussi par
manque de formation, de soutien et d’équipes pluridis-
ciplinaires présentes sur le terrain et compétentes.

La formation

La formation et le perfectionnement sont une néces-
sité pour tout médecin. Nous savons bien que nous de-
vons veiller a mettre nos connaissances a jour. Mais
le champ de notre activité de généraliste est vaste, et
la formation en soins palliatifs n’est pas obligatoire-
ment pergue comme une priorité. Pourtant lorsque nous
y sommes confrontés, I'accompagnement de fin de vie
ne s’improvise pas. Outre I'aspect technique (manie-

Une unité de soins palliatifs au service des médecins libéraux |'exemple de

Jacques Girardier
Médecin chef
d’établissement,
USP La Mirandiére,

Quétigny
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es unités de soins palliatifs
L ne représentent pas un nou-

veau secteur d’hospitalisation
« spécialisé » destiné a recevoir tous
les malades en fin de vie d’une ré-
gion. Elles sont Ia pour promouvoir
une qualité de soins adaptée a la
fin de la vie, dans les lieux ol les
malades peuvent terminer leur exis-
tence. Il est en effet regrettable
qu’aujourd’hui la fin de la vie entraine
trop souvent une hospitalisation,
parfois éloignée du domicile et que
le malade soit pris en charge par une
équipe soignante nouvelle et incon-
nue, méme si c’est une équipe de
soins palliatifs.

D’autre part aujourd’hui, si les
malades décédent trés majoritai-
rement en institution ce n’est pas
uniquement la conséquence d’une
évolution de la société. C’est aussi
par un mangue d’investissement des
médecins et des soignants libéraux
faute de formation et découragés par
I"ampleur du travail et I'absence de
soutien.

La médecine de la fin de la vie doit
rester de la compétence de la mé-
decine libérale et tout doit étre en-
trepris pour que le malade puisse
rester chez lui le plus longtemps pos-
sible, avec I'accord de sa famille.

Mais pour cela il faut que les
médecins puissent compter sur I'ap-

pui, le soutien d’une équipe toujours
disponible, préte a les conseiller, les
aider sur place, les rassurer, les
valoriser et éventuellement les re-
layer en cas de probléeme.

C’est dans cet esprit que travaille
I’USP La Mirandiere de Quetigny.

Un soutien aux médecins libéraux
L’'USP La Mirandiére est indépen-
dante, a I’écart de toute structure
publique ou privée pour étre vraiment
a la disposition de tous. Son activité
se déploie dans quatre directions :

e Un secteur d’hospitalisation ré-
duit de 15 lits pour bien signifier le
caractére volontairement limité de
cette activité.

e Une activité de consultations et
de visites qui est particulierement
développée. Les raisons de I'appel
sont en rapport soit avec un symp-
téme mal soulagé, une difficulté de
maintien du malade la ou il est ou
encore des questions éthiques dif-
ficiles. Sauf rares exceptions il n'y
a pas a La Mirandiére d’hospitalisa-
tion directe ou sur dossier. Toute de-
mande passe par une évaluation
préalable du malade la ou il se
trouve. Elle est sollicitée par le mé-
decin de famille, le spécialiste, le ma-
lade lui-méme, sa famille ou I'infir-
miére. Dans tous les cas le médecin
référent est joint en premier, avant

toute intervention, ce qui permet une
premiére prise de contact et
d’ailleurs elle est généralement bien
accueillie, parfois méme avec un
certain soulagement. Cette précau-
tion est indispensable pour éviter
aussi tout malentendu, générateur
de conflit. Ainsi tous les jours un
médecin et un soignant de La
Mirandiére se rendent au chevet de
malades soit en institution soit a do-
micile et rencontrent non seulement
le malade et sa famille mais aussi
tous les intervenants. Cette visite
permet avant tout, d’analyser la si-
tuation, d’évaluer les différents pro-
blémes ainsi que les souhaits et mo-
tivations de chacun. Un long temps
est accordé pour connaitre le sou-
hait du malade, écouter, évaluer,
étudier les ressources encore pos-
sibles, puis énoncer les solutions et
leur réalisation pratique. Effectuée
par des tiers, cette analyse est utile
et empreinte de justesse car elle
n’est influencée ni par le vécu, ni par
le poids de I'investissement affec-
tif et I’épuisement. Au terme de cette
évaluation, I'admission a I’'USP est
décidée dans seulement un tiers des
cas. Dans les autres cas le malade
est laissé sur place soit parce que
c’est trop t6t soit parce que le main-
tien est possible. Les conclusions
de I’évaluation sont communiquées



ment des antalgiques majeurs, prise en compte des
symptdmes associés a la douleur, traitement des dou-
leurs neurogénes, etc.) la prise en charge du patient
dans sa globalité implique des connaissances particu-
lieres ; éthiques, philosophiques, psychologiques, et
impose une réflexion sur soi-méme, une capacité a
prendre de la distance, une bonne maitrise de I'inves-
tissement affectif, des mécanismes de défense et des
difficultés décisionnelles. On voit donc qu’un minimum
de formation s’impose. Mais contrairement aux médecins
hospitaliers ou salariés nous devons financer nous-
mémes et intégralement notre formation, le plus sou-
vent sur notre temps libre, ce qui représente une com-
plication supplémentaire.

La disponibilité
La disponibilité du médecin généraliste libéral doit étre

totale ; I'accompagnement ne fait appel que trés par-
tiellement au médecin spécialiste et n’implique le
médecin hospitalier que pour des ajustements théra-
peutiques ou des situations particuliéres dans le ca-
dre d’allers-retours de courte durée. Cet accompagne-
ment nécessite un temps de présence qui n’est pas
rémunérable (ou difficilement). La proximité de la mort
génere chez le patient et son entourage une angoisse
et un sentiment de solitude que le médecin de famille
se doit d’assumer avec toute I'équipe soignante. Un
passage quotidien, voire plus ne serait-ce que quelques
minutes, est toujours nécessaire. Par ailleurs, les symp-
témes de la maladie et les effets secondaires des trai-
tements justifient de fréquentes adaptations thérapeu-
tiques et I'utilisation d’opiacés impose des prescriptions
régies par une législation contraignante.

Etre joignable facilement, y compris en dehors du

Les modes de prise en charge

La Mirandiére

au médecin de famille. Tout main-
tien a domicile passe nécessaire-
ment par son accord. L’évaluation
se termine toujours par le rappel que
I’'USP s’efforcera de toujours étre dis-
ponible si nécessaire.

e Les avis téléphoniques se mul-
tiplient et constituent une activité
croissante. L'équipe médicale est ré-
gulierement appelée pour aider, ren-
seigner, conseiller, soutenir un mé-
decin aux prises avec un malade a
domicile qui ne va pas bien. Ces
entretiens dépassent la simple de-
mande de détail technique car sou-
vent le médecin isolé a besoin de
réconfort, de soutien et surtout de
vérifier que ce qu’il fait correspond
a la bonne attitude.

Il est possible de conjuguer ces
modes de soutien. Par exemple, un
médecin suit dans sa clientéle une
malade de 67 ans qui arrive au stade
terminal d’un cancer du rectum. Elle
est maintenant en occlusion et ne
peut plus absorber la morphine LP
qu’elle recevait jusque-la. Elle est
encore consciente et trés entourée
par une famille qui souhaite la gar-
der a la maison jusqu’a la fin. Le
médecin traitant peu familiarisé avec
les techniques antalgiques téléphone
a La Mirandiére. On le sent motivé
mais embarrassé. Un long entretien
lui permet d’obtenir tous les rensei-

gnements pratiques pour la mise en
route d’un traitement antalgique et
antiémétique par voie sous-cutané
continue. Le lendemain, comme
convenu, I’équipe de La Mirandiere
se rend au domicile de la malade
pour vérifier qu’il n’y a pas de pro-
bléme et rencontre a cette occasion
tout le monde. Par la suite le médecin
suivra quotidiennement sa malade
chez elle (nous tenant au courant)
jusqu’a son déces 10 jours plus tard.

L’existence de La Mirandiére a
permis une augmentation du nom-
bre des malades restant a domicile.

Il faudrait, dans un souci de dispo-
nibilité, que La Mirandiére puisse ré-
pondre a 'urgence et c’est la une
difficulté. Le maintien a domicile a ses
limites pour des raisons qui appartien-
nent au malade, a sa famille, a I'équipe
médicale ou soignante et il n’est pas
rare qu’apres une période stable la si-
tuation bascule brusquement. En cas
d’urgence un médecin est toujours
joignable a I'unité et s’efforcera d’ad-
mettre le malade si c’est possible. Le
malade qui vient du domicile est prio-
ritaire, méme s'il faut reporter I'admis-
sion d’un malade prévu venant d’une
institution. En cas d’impossibilité du
fait de la faible capacité de I'USP, il
est convenu que le malade soit hos-
pitalisé temporairement dans I'insti-
tution qui I'a déja soigné en attendant

gu’une place se libere. Une telle éven-
tualité est toujours préparée a I'avance
et les familles ne sont pas prises au
dépourvu. C’est I'absence d’anticipa-
tion de I'urgence qui constitue le prin-
cipal obstacle au maintien a domicile.
Au contraire une explication claire, des
prescriptions anticipées, la démysti-
fication des conditions de la phase
ultime et le soutien actif de I'USP sont
des facteurs apaisants indispensables
a une bonne prise en charge a domi-
cile.

e La formation proposée aux mé-
decins libéraux et soignants repré-
sente une composante trés impor-
tante de I'activité de I'unité. Cette
formation repose sur I’expérience et
une réflexion qui se poursuit chaque
jour. Elle est réalisée de plusieurs
facons : participation a I’'enseigne-
ment du dipldme interuniversitaire
de soins palliatifs, cycles de forma-
tion, stages encadrés a I'unité, in-
tervention dans le cadre de la for-
mation médicale continue.

On parle beaucoup aujourd’hui de
soins palliatifs, de maintien a domi-
cile et de réseaux. La médecine de
la fin de la vie est difficile et réclame
beaucoup d’investissement et de
courage. Il est du role des Unités de
soins palliatifs d'y apporter un sou-
tien actif, en institution comme a
domicile. ll
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temps de travail est donc primordial, mais savoir dé-
Iéguer I'est aussi en désignant ou en informant un
confrére susceptible de prendre le relais si nécessaire.

Comme nous le verrons, ce type de prise en charge
ne peut s’assumer qu’en équipe. Il faut donc prévoir
des temps de rencontre entre soignants et une dispo-
nibilité vis-a-vis des autres acteurs de soins. En prati-
que libérale cette disponibilité est grande consomma-
trice de temps ; le sien et celui des autres.

Dans notre expérience, cet impératif demande une
organisation différente de son travail et une attention
aux difficultés des autres acteurs de soins ; attitude
a lagquelle nous n’avons pas été particulierement pré-
parés. Pourtant le travail en équipe est un élément clé
de la prise en charge des patients en fin de vie.

Fédérer et animer une équipe

Est-ce une activité spécifiqgue d’un médecin de famille ?
Pas forcément. Le patient s’attache souvent a I'un ou
a I'autre des intervenants (infirmiére kinésithérapeute,
aide-ménagere, etc.) dont il réclame avec insistance la
présence aux derniers moments conscients. Cependant,
lorsque I'équipe n’existe pas, le médecin tente de la

créer et de la faire fonctionner, en associant infirmié-
res, kinésithérapeutes, pharmaciens, biologistes, as-
sistantes sociales, médecins spécialistes, voire asso-
ciations de bénévoles ou de soins a domicile.

En tant que praticien libéral, nous avons déja I'ha-
bitude de travailler avec tel ou tel autre professionnel,
par affinité, pour des raisons de proximité, ou par souci
de qualité de soin. Mais cela ne suffit pas. Il faut va-
loriser le role de chacun et savoir partager des infor-
mations qui dépassent le cadre habituel d'une relation
strictement professionnelle, tout en étant garant de leur
confidentialité.

Nous répugnons habituellement a consigner par écrit
nos observations, résultats d’examens, prescriptions,
ailleurs que dans un dossier médical que nous consi-
dérons comme notre propriété. Pourtant comment tra-
vailler en équipe pluridisciplinaire sans partager un outil
de travail commun, sans échanger par écrit consignes
et informations. Les transmissions orales n’offrent pas
de sécurité suffisante quand elles s’adressent a plu-
sieurs acteurs de soins et qu’elles concernent un pa-
tient particulierement vulnérable.

La simple tenue d’un cahier de transmission, asso-

Le réseau Cicely
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c e réseau, du nom de Cicely

Saunders, fondatrice du
mouvement moderne des soins
palliatifs, s’est constitué en 1998,
a l'initiative de professionnels de
santé « de terrain ».

Les acteurs du réseau

Il comporte comme membres fon-
dateurs un médecin généraliste,
un médecin d’unité de soins pal-
liatifs, un oncologue médical, un
oncologue radiothérapeute, une
association d’infirmiéres libérales :
Libé-soins.

Ce réseau s’est étoffé avec la par-
ticipation de kinésithérapeutes, de
biologistes, de pharmaciens et du
centre communal d’action sociale
de Versailles. Il s’agjt d'un réseau
ville-hépital, centré autour des
patients cancéreux en phase évo-
luée et/ou palliative de leur ma-
ladie. L'objectif est de favoriser le
retour et le maintien au domicile
du patient en I'entourant des com-
pétences de chacune des parties
intéressées.

Ceci est rendu plus facile par le

réseau qui permet une meilleure
coordination des acteurs de santé.
Des réhospitalisations en urgence
ont pu ainsi étre évitées grace a
I’existence d’un répertoire télépho-
nigue permettant de donner des
réponses rapides aux problémes
posés.

L’association Libé-soins a permis
depuis 4 ans de former 170 infir-
miéres libérales au traitement des
pathologies lourdes et a I'accom-
pagnement des malades en phase
terminale. Le réseau Cicely a élargi
ces formations a I’ensemble des
acteurs de santé concernés.

Situation actuelle

Le réseau se heurte cependant a
diverses difficultés. Ainsi, les né-
gociations avec les diverses auto-
rités de tutelle (CPAM, Ddass, ARH,
Urcam,...) avancent lentement en
raison de la multiplicité des inter-
locuteurs et du flou juridique per-
sistant concernant I'accréditation
des réseaux et leur financement.
En effet, sur le terrain le réseau
fonctionne pour I'instant trés bien

grace au bénévolat et a I'enthou-
siasme initial. Mais il faut bien sortir
du bénévolat pour pérenniser le ré-
seau. Ainsi, un réseau de ce type
nécessite un travail rémunéré de
coordination, de secrétariat et de
formation. Il faut également, dans
le cadre des pathologies lourdes
et « chronophages », trouver un sys-
téme de rétribution correspondant
a la réalité_du travail effectué par
les acteurs de santé. Un autre point
crucial est le recrutement d’un psy-
chologue par le réseau et la pos-
sibilité de remboursement de visi-
tes de psychologues au domicile
des patients.

Les points positifs sont le trés bon
accueil des professionnels de
santé de la région de Versailles,
qui sont nombreux a étre intéres-
sés par le réseau Cicely. En outre,
les rapports avec |I’Association
pour le développement des soins
palliatifs (ASP) sont étroits et un
partenariat avec I’ASP est envisagé
pour permettre I'intervention de bé-
névoles au domicile des pa-
tients. W
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ciant tous les partenaires, dont la famille, laissé au
domicile du patient ne peut nuire a personne s’il est
utilisé avec discernement.

Les réseaux : une solution possible

Volontairement nous n’avons pas évoqué les patients
qui sont pourtant au centre de nos préoccupations. Nous
savons que 70 % d’entre eux meurent a I’hdpital alors
que leur volonté s’exprime dans des proportions inverses.
Il nous semble possible de mieux respecter le choix des
patients en dépit des obstacles, et nous, médecins de
famille, espérons trouver dans la création de réseaux
de soins et le regroupement d’associations diverses,
un outil efficace et des conditions de travail nous inci-
tant a mieux nous impliquer. Mais pour le moment les
conditions ne sont pas en place et les démarches
administratives pour créer simplement un réseau sur
la base d’associations de bénévoles ayant fait large-
ment leurs preuves relévent d’un véritable parcours du
combattant. Les bonnes intentions proclamées n’ont
pour I'instant aucune répercussion pratique sur le ter-
rain. Il suffirait simplement a tous les acteurs de santé
(y compris a I’administration) d’abandonner un peu de
pouvoir, de partager un peu de savoir, de manifester
un peu d’obstination, pour qu'un plus grand nombre
de patients puisse terminer leur vie dans les conditions
de leur choix. Nous y gagnerons en complétude.

L’hospitalisation a domicile
en milieu urbain

En France, il y a 63 structures d’hospitalisation a do-
micile. Leur répartition géographique sur le territoire est
inégale. Elle se fait au détriment des zones rurales. Ainsi,
I'lle-de-France concentre plus de 62 % de la capacité
nationale d’accueil (3 900 places).

A ce jour, 52 départements sont dépourvus d’HAD [1].

Les HAD initialement créées assuraient des prises
en charge polyvalentes, les pathologies étaient diver-
ses : tumorale, vasculaire, infectieuse, neurologique...
Au fur @ mesure des années, tout en conservant cette
polyvalence, elles ont développé des pbles de compé-
tences, notamment pour les soins palliatifs.

Cependant, la tendance actuelle est a la création de
structures unipolaires, se « spécialisant » en soins
palliatifs. Leur capacité d’accueil dépasse rarement 30
places.

La récente loi sur les soins palliatifs [2] accentuera
vraisemblablement cette tendance.

Quelle que soit la structure d’HAD, les soins pallia-
tifs ont pris une place prépondérante.

lls concernent tous les ages de la vie et tous types
de pathologies : cancer, sida, maladie neurologique
chronique ...

Les modes de prise en charge

Les demandes de prise en charge HAD proviennent
essentiellement de I’hdpital, mais de plus en plus fré-
quemment, des médecins de famille la prescrivent.

Quel est le role de I'HAD ?

Pour une prise en charge cohérente et efficace, cen-
trée sur le souhait du patient en fin de vie voulant re-
trouver son environnement, I’HAD assure différentes
missions de coordination, de soin, de formation et de
soutien.

La structure d’HAD assure la coordination des acteurs
de santé et du service social, autour du patient. La prise
en charge est pluridisciplinaire. Elle fait appel :

@ au médecin de famille, en partenariat avec le mé-
decin hospitalier,

@ aux soignants : infirmiére, aide-soignante, kinési-
thérapeute...,
au psychologue,

e au pharmacien de proximité et/ou hospitalier,

® au service social,

@ aux associations d’accompagnants bénévoles,
aux prestataires de services : location de maté-
riel (lits tous soins, pompes, seringues électriques, ma-
chines a ventiler...).

C’est un véritable réseau de soins qui se tisse autour
du patient.

Au domicile, un dossier de soins infirmiers centra-
lise I'ensemble des actions réalisées par les soignants.
Ce document est un lien entre les acteurs. Le méde-
cin traitant, a chacune de ses visites, y annote ses
observations et ses consignes. Pour le médecin hos-
pitalier, le dossier accompagne le patient lors d’une
réhospitalisation ou d’une consultation. Ce dossier doit
respecter les régles en vigueur du secret profession-
nel. Bien sdr, il ne dispense pas des rencontres au chevet
du patient entre le médecin traitant et I'équipe, pour
une synthése de la prise en charge.

Le projet thérapeutique fédéere les acteurs : c’est le
ciment de la coordination.

Il permet une prise en charge globale du patient, car
il se décompose en trois éléments étroitement liés :
clinique, psychologique et social, qui s’inscrivent dans
une démarche éthique.

Elaboré par le médecin prescripteur de la demande
d’HAD (médecin de famille ou hospitalier), ce projet est
proposé au médecin coordinateur.

Ce dernier évalue I'adéquation du projet avec les
possibilités de soins au domicile, afin d’assurer au
malade une sécurité optimale.

Au cours du séjour, les objectifs seront réévalués en
concertation avec le médecin traitant et I'équipe soignante,
et si nécessaire, avec le service social de I'HAD.

Ce projet est indissociable de la volonté du patient
et de ses proches. Aucune HAD n’est possible sans
I"accord du patient et |a collaboration de ses proches.
Il en est de méme pour le médecin de famille : I’'HAD
doit recueillir son assentissement pour le suivi du patient.

Les soignants élaborent le projet de soins. L'HAD
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réalise au domicile des soins identiques a ceux réali-
sés a I’hopital, avec une qualité au moins égale.

Ces soins prodigués sont variés et nombreux :

e Prise en charge de la douleur, avec suivi et réé-
valuation du traitement antalgique. Une information claire
doit étre faite au patient et a ses proches sur I’'emploi
notamment de la morphine. Ils doivent en comprendre
la dimension antalgique : ne pas confondre avec « la
mort fine... »

@ Technique : pansements complexes d’escarres, de
trachéotomie, soins d’hygiéne et de confort, perfusions,
changement des sondes urinaires, de poches de
colostomie ...

e Education des proches : la famille, a leur demande,
peut étre « formée » par I'infirmiére, a la pratique de
petits gestes : vider une poche urinaire, fermer une
perfusion... L’autorisation du médecin traitant est re-
quise pour dispenser cette formation. L’objectif est de
fournir aux proches une certaine autonomie par rapport
aux soignants et de leur permettre d’accompagner leur
parent malade.

e Soutien relationnel a la fois du patient et de sa
famille. Il est assuré par le médecin, I'infirmiére, le psy-
chologue, I'accompagnant bénévole ...

Ce dernier permet notamment de seconder le pro-
che et lui permettre des périodes de répit.

L’accompagnant bénévole compléte I'action de I'équipe
soignante, sans jamais se substituer a elle. Le plus
souvent, des conventions de partenariat lient les HAD
a des associations d’accompagnants bénévoles.

Pour améliorer au quotidien ses compétences, le
personnel soignant est régulierement formé et informé
des derniers progrés médicaux, notamment dans la prise
en charge de la douleur.

L'HAD, en tant que structure, permet d’assurer une
formation permanente et homogéne a I'ensemble de
son personnel.

Mais aussi, I’expérience de I'HAD est riche d’ensei-
gnements. A ce titre, elle est choisie comme terrain de
formation pour les instituts de formation en soins in-
firmiers (Ifsi), voire par des étudiants en médecine au
cours de leurs stages chez le médecin généraliste.

Les techniques du groupe de parole sont destinées
au personnel. Piloté par un psychologue ou par un
psychiatre, ce procédé facilite I’expression des angois-
ses, des difficultés de I'équipe dans I'accompagnement
de certains patients. En conséquence, le soutien au
malade et de ses proches se trouve ainsi renforcé.

En conclusion, pour I’'HAD : coordination, projet thé-
rapeutique, soins, formation, groupe de parole sont les
mots-clés d’une prise en charge « soins palliatifs ». Le
médecin traitant en est le pivot médical.

Cependant, il est nécessaire de poursuivre nos ef-
forts pour :

e intégrer au mieux le médecin de famille en lui don-
nant la possibilité de suivre avec I'équipe de I'HAD, les
groupes de parole, les formations... ;

e permettre le suivi du deuil des familles. Ainsi, pour
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les quelques jours suivant le décés au domicile, il doit
étre mis en place un soutien psychologique de la fa-
mille ;

e élargir la prise en charge financiére de certains frais
de garde du patient. A I'heure actuelle, les garde-ma-
lades sont financés par le malade ;

e développer des actions de recherches au domicile,
dans le domaine des soins palliatifs pour améliorer no-
tamment le soutien relationnel du patient et de I’équipe
soignante, les techniques de soins et obtenir une recon-
naissance par les tutelles et le corps médical, du bé-
néfice a étre accompagné en fin de vie a son domicile ;

e s’inscrire dans une « démarche qualité », adaptée
aux conditions du domicile.

Au total, les soins palliatifs sont un des domaines
de prédilection des HAD. L’avenir est a leur dévelop-
pement au domicile (70 % des patients décédent a I’'hé-
pital). Le médecin de famille, en collaboration avec I'HAD,
aura une place prépondérante dans les réseaux de soins,
grace a la synergie de leurs expériences.

L’hospitalisation a domicile
en milieu rural

L’hospitalisation a domicile existe dans le département
de I’Aveyron depuis 1979, département rural trés étendu
(873 500 hectares). Sa vocation initiale était de prendre
en charge au domicile des patients venant des hopi-
taux généraux et des CHU voisins, souvent relativement
éloignés du domicile parfois peu accessibles du fait des
voies de communication, situées dans une zone de
montagne, dont I'habitat rural est particuliérement dis-
persé.

Les 30 lits que comprend cette structure d’hospita-
lisation a domicile a bénéficié dés 1989 de la trans-
formation de 5 de ses lits en structure de soins pal-
liatifs ce qui permettait une approche soignante plus
adaptée aux fins de vie.

Les aspects théoriques du fonctionnement de
I’hospitalisation a domicile

lls se caractérisent par I'originalité de leur cadre ad-
ministratif, il s’agit d’une réalisation mutualiste de I'Union
des sociétés mutualistes de I’Aveyron qui est ouverte
a tous les assurés sociaux quel que soit leur régime
de couverture. Leurs zones d’interventions sont nom-
breuses et réparties sur 10 centres de soins éclatés
sur le département couvrant ainsi les besoins d’envi-
ron 46 % d’une population de 270 1441 habitants. Leur
organisation est souple car les centres de soins sont
aussi des prestataires de service, que ce soit dans le
domaine du service de soins infirmiers a domicile, du
soin infirmier a I'acte, de I'hospitalisation a domicile
classique, du soin palliatif a domicile.



Le soutien soignant comprend des moyens humains
institutionnels a raison de 80 minutes d’aide-soignante
par jour, de 180 minutes d’infirmiére a domicile par jour,
de 38 minutes de garde-malade par jour et 4 vacations
hebdomadaires de médecin coordinateur.

Ce temps est attribué a des médecins du centre
hospitalier de Rodez mis a disposition de la structure
d’hospitalisation a domicile et de soins palliatifs. lls
assurent 'interface entre le médecin traitant, les ser-
vices hospitaliers et les contr6les médicaux des cais-
ses d’assurance maladie.

Ce soutien comprend aussi des moyens humains extra
institutionnels. Le kinésithérapeute, choisi par le pa-
tient, intervient sur prescription médicale avec une
forfaitisation de son intervention sur la base de 6,5 AMK.
Les infirmiers libéraux, par convention avec la structure
peuvent continuer & prendre en charge leur patient. Les
bénévoles de I’Association départementale des soins
palliatifs (ASP 12) interviennent au domicile dans le cadre
d’une convention de coopération. Leur intervention,
toujours acceptée par le malade et la famille, se fait
au départ sur la base de deux interventions par semaine
avec mise en place de deux accompagnants bénévo-
les qui suivent régulierement le malade hospitalisé en
sachant que ce type d’intervention est modulable en
fonction de I'état et des problémes éventuels surve-
nant chez ce dernier.

Le matériel médical est également mis a disposition.
Il est celui de I'équipement classique d’une chambre
de malade et fait appel si besoin a un lit médicalisé
électrique, matelas anti-escarre sophistiqué type Alpha
XL Nimbus, Kineris... Ce peut-étre aussi du matériel
permettant d’assurer une meilleure performance de la
prise en charge de la douleur du malade et fait appel,
si besoin, a des pompes a perfusion et a du matériel
de PCA (analgésie contrdlée par le patient).

L’ensemble de ce matériel est fourni a la structure
d’hospitalisation a domicile par les pharmaciens du
secteur ou les établissements assurant la distribution
du matériel médical qui en assurent la maintenance.

Les aspects pratiques du fonctionnement de
I’hospitalisation a domicile en soins palliatifs en
milieu rural

lIs sont la conséquence de liens forts qui unissent aupres
du malade et de ses proches au domicile, les différents
intervenants. Le médecin de famille, choisi par le pa-
tient, bénéficiant de la confiance de celui-ci, assure la
prise en charge thérapeutique et son suivi ; il est le
référent dans le fonctionnement du réseau. Les struc-
tures de soins hospitaliers de proximité (privées ou
publiques) s’engagent a reprendre les malades en soins
palliatifs @ domicile a la demande du médecin de fa-
mille quand les circonstances I'imposent. Les acteurs
de terrain sont également trés concernés, que ce soient
les professionnels de la distribution du médicament,
qui délivrent et facturent par le biais du tiers payant
aux organismes payeurs les produits prescrits par le

médecin traitant ; les auxiliaires médicaux, infirmier,
kinésithérapeute qui peuvent, grace a une convention
continuer a prendre en charge pendant la fin de vie les
patients qu’ils suivaient en ambulatoire au début de
leur maladie ou les acteurs sociaux qui construisent
un systéme facilitant le maintien au domicile par le biais
d’interventions d’aide-ménageére, de travailleuses fami-
liales ou d’autres prestations concernant par exemple
le portage des repas ou I'entretien du linge.

Enfin les bénévoles d’accompagnement dont I'inter-
vention souhaitée par le malade et acceptée par la
famille est d’autant plus bénéfique que la prise de
contact a été établie en milieu hospitalier souvent a
un stade moins évolué de la maladie. Leur utilité est
reconnue et matérialisée par de nombreux acteurs de
santé, par le biais de conventions signées par I'As-
sociation des soins palliatifs (ASP 12) avec des hd-
pitaux, cliniques et structures HAD soins palliatifs. Leur
efficacité et leur crédibilité passe par la souplesse du
rythme des interventions des bénévoles qui s’adap-
tent a la demande du malade et de sa famille. Leur
mise en place est favorisée par les soignants hospi-
taliers et le médecin traitant, qui facilite le travail
d’accompagnement en apaisant les angoisses et les
peurs d’'ingérence.

Les aspects budgétaires du fonctionnement de cette
structure reposent sur un prix de journée régulierement
annualisé par les organismes sociaux payeurs en fonction
de la politique de I’Agence régionale d’hospitalisation
et du fonctionnement de la structure : ce prix de jour-
née a régulierement évolué depuis 1989 et s’établit
actuellement aux alentours de 960 francs.

Un forfait de 1 100 et a 1 200 F par jour, tel qu’il a
pu étre proposé par le Conseil économique et social
dans sa séance du 24 février 1999, permettrait une
meilleure prise en charge de la dimension psychosociale
ainsi qu’un financement de certaines dépenses non
remboursées comme des gardes de répit supplémen-
taires et la prise en charge de I'incontinence.

La prise en charge de la douleur de la fin de vie au
domicile et la création d’une unité de soins palliatifs
en hospitalisation a domicile rurale était en 1989 une
véritable innovation. Dix ans aprés, chaque année, est
pris en charge régulierement sur 5 lits une centaine de
patients pour un séjour qui dure environ 20 jours alors
gqu'accompagnement et suivi du malade et de ses pro-
ches durent 4 & 8 semaines car il sont souvent initiés
en service hospitalier avant que ne soient abandonnées
les orientations thérapeutiques curatives. Ce défi est
donc devenu une réalité qui assure une prise ne charge
personnalisée multidisciplinaire sécurisante et perma-
nente ou sont régulierement échangées par tous les
acteurs des émotions autour d’une expérience forte et
unique qui est la mort d’un étre humain.

C’est aussi un acte de solidarité pour la société et
un véritable enjeu dont la finalité est de réhabiliter la
dignité humaine dans I'isolement ultime et souvent
désespéré de I'homme face & sa mort. il

Les modes de prise en charge
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