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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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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
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