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INTRODUCTION

Les progres dans le champ de la santé généremiugneentation de I'espérance de vie. Ainsi,

de nombreuses personnes voient leur durée deloigék, certaines présentent des maladies
chroniques parfois de plus en plus complexes etlesthandicaps de plus en plus séveres. La
qguestion méme de la fin de vie et des soins piédliast souvent mal abordée parce que mal

connue.

Les soins palliatifs ne se réduisent pas a la tbotee vie et ne commencent pas lorsque
s’arrétent les soins curatifse soin est « un » et se déroule dans une corgéimuit conduit
parfois la personne non pas vers la guérison neass liévolution de la maladie et la mort. La
proportion des traitements a visée curative eti@@ements a visée palliative évolue ainsi au

fil du temps et du cours de la maladie.

Alors que la médecine tend a évoluer vers une Bpgéeralisation et une segmentation des
prises en charge, les soins palliatifs proposenfadon complémentaire, de ne pas réduire le
soin au traitement de la maladie, mais de I'élaggircontraire a une prise en charge de la
personne dans sa globalité et sa singularité, émémissant a sa biographie, son
environnement et les difféerents champs de sa smdé (physique, morale, spirituelle,

sociale...).

Les soins palliatifs sont « des soins actifs ettioos pratiqués par une équipe

multidisciplinaire, en collaboration avec des bénés d’accompagnement, en institution ou a
domicile. lls visent a soulager la douleur, a agrala souffrance psychique, a sauvegarder la
dignité de la personne malade et a soutenir sasugade. lls ont pour but de préserver la

meilleure qualité de vie possible jusqu’a la mojt]»

Par ailleurs, la démarche des soins palliatifs \as@viter les traitements ou examens
meédicaux déraisonnables. Le patient garde une plaoérale dans les décisions qui le

concernent, la famille et les proches constitueetsource d’accompagnement.

Au-dela du seul questionnement du passage d’umatisit curative a une situation palliative,
c’est 'appréhension méme des soins palliatifs; tetritoire et modalités d’exercice qui peut
influencer la mise en ceuvre, voire le déroulementcertaines pratiques professionnelles.
Ainsi, I'étude des représentations sociales peungtre d’appréhender le sens attribué a la
maladie, & certaines modalités de son vécu, aurrrants et aux soins, aux comportements
de santé, a la nature de la relation thérapeutigns ses modalités de mise en ceuvre et son

déroulement.



Dans le cas des soins palliatifs, I'étude de leapsésentations revient a comprendre quelle
place les soins palliatifs occupent pour les iriigi et quels sens ces soins peuvent prendre
dans le contexte d’'une pratique professionnellgagticulier celle du pharmacien. Il s’agit la

d’'un enjeu majeur pour penser la formation et Kiehce des parcours professionnels sur la

maniére de penser les conditions de fin de vigdéents.
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|.1 HSTORIQUE ET ENJEUX DU DEVELOPPEMENT
[.1.1 Origine et inspiration

Les soins palliatifs ne sont pas nés d’'une réflexbstraite. Ils ne sont pas la mise en ceuvre
d’'une idéologie. A l'inverse, ils sont le fruit die expérience, celle du docteur Cicely
Saunders. Cette expérience a marquée si fortensent qui l'ont partagée que les soins
palliatifs se sont répandus de proche en procheagers le monde, évoluant grace aux
avancees de la médecine et d’'une meilleure compsére de la douleur. Aujourd’hui les
soins palliatifs débordent le champ du domicile gatents et des services et unités qui en
portent le nom. Si la démarche palliative a vocatiose diffuser dans tout le systeme de
santé, il est nécessaire de la replacer dans lexiende I'époque qui I'a vue naitre afin de

mieux comprendre ce qui la caractérise.

[.1.1.1 Cicely Saunders a la naissaies soins palliatifs

Le cours de sa formation universitaire devant @&@é par la déclaration de guerre de 1939,
Cicely Saunders entreprit alors une formation whmére. C'est alors, qu'aBt Thomas'
Hospital de Londres, elle fit la rencontre de David Tasmamarqua définitivement sa vie.
Souffrant d'un cancer en phase terminale, ce jalbmais y vivait une grande détresse
physique et morale. Envoyée auprés de lui pourerégés probléemes matériels, Cicely
Saunders percut cette détresse morale et la goiamdande affective qui était celle du patient.
Sans retour sur elle-méme, elle n'hésita pasdolmer I'écoute et I'amitié qu'il attendait. Elle
laccompagna jusqu'a sa mort dans un autre hoéeptall fut transféré. Comme ultime
invitation & agir, le patient lui légua une somnee£®00 pour, lui dit-il, « ouvrir une fenétre

dans (son) futur établissement ».

La voie de Cicely Saunders était désormais trd€e entreprit un doctorat en médecine qui,
lui seul, pouvait lui donner l'autorité nécessaioar atteindre 'objectif qui était maintenant le
sien. Elle proposa son aide bénévolehapital St Lucqui accueillait des cancéreux et des
tuberculeux en fin de vie. C'est la qu'elle fit s@nitable apprentissage. L'attitude de I'équipe,
le niveau des soins infirmiers et le contrdle dddaleur y étaient trés supérieurs a ce qu'elle
avait pu observer dans d'autres hépitaux londoniemslouleur chronique y était contrélée
grace a l'administration, par voie orale et a wabes réguliers, de doses optimales
d'analgésiques opiacés sans attendre la survenlaeddeleur ni la plainte du patient. Cicely
Saunders pouvait observer I'évolution des patiamisi soulagés, leur aptitude a faire un
accomplissement de cette phase ultime de leurSoa. propre regard sur les malades se

transformait également, elle percevait mieux l'impoce de chaque individu, le mystére de
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cette personnalité unique, la valeur qu’elle apaitr Dieu aussi bien que pour I'ensemble de
ses proches [2].

Admise a I'Hospice St Joseph ou les sceurs de lat€dandaises lui confiérent un service
de quarante-cing lits, elle devait faire la preuge)'encontre d'un préjugé tenace, que
I'administration réguliere d'antalgiques n'aboaitspas a I'accoutumance a la drogue. La
demande faite par le patient d'une augmentatiosededoses devait étre comprise comme
I'indice de l'avancée de la lésion cancéreuse, cionme le signe de linstallation d'une
toxicomanie. Mais, dans la mesure méme ou les mgs douloureux étaient mieux
contrélés, d'autres aspects de la souffrance s@atemt a voir. Libérés de la douleur
obsédante, les patients exprimaient leurs émotitewgs angoisses, ils évoquaient des
problemes familiaux, relationnels. C’est a parir cette observation que Cicely Saunders
forgea le concept, tout a fait central dans le neowent des soins palliatifs, de « douleur
totale » (en anglais « total pain »). Expériencmiexe et bouleversante, la douleur intégre a
coté d'éléments physiques, des facteurs psychigoegux et spirituels, qui non seulement
coexistent mais interférent entre eux [3]. C'estrgooi le contrdle de la douleur et des autres

symptdmes physiques a une telle importance.

Dans le méme temps, elle constatait combien ilt @tdiicile, pour les médecins et le
personnel soignant, de prendre en charge les nzaktghase terminale. Elle en comprit
l'origine, a savoir l'incapacité a accepter la nharsque celle-ci devient inéluctable, quand la
médecine a épuisé ses ressources et que le copgsinglus lutter.

En 1967, Cicely Saunders créaitdeChristopher’'s Hospicde Londres, considéré comme le
premier hospice disposant d’une équipe soignarttegsionnelle, pionnier du « mouvement
des hospices ». C'est ainsi que le mouvement ttudies hospices, dénué au départ de réels
moyens médicaux, se professionnalisait. Des 1968spice s'adjoint un service
d'hospitalisation a domicile. Une des grandes atiovis de Cicely Saunders était que la
plupart des patients souhaitaient finir leurs jatlrez eux, dans leur cadre familier et entourés
des leurs. Ce méme souci des familles devait amaneréation, en 1971, d'un service de
suivi du deuil qui se tenait a la disposition dexceui, parmi les endeuillés, avaient besoin

d'un accompagnement personnalisé.

Au début des années 1970, le travail accompli peglSaunders et ses collaborateursStiu
Christopher's Hospicacquérait une audience internationale. Apres umé&ea de formation
au St Christopher's Hospicée docteur Balfour Mount, chirurgien &oyal Victoria Hospital

de Montréal, créait en 1975 la premiere « unitéalaes palliatifs » au monde.
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La méme année, deux articles aux Etats-Unis et rurFrance faisaient connaitre %t

Christopher's Hospica un plus large public.

[.1.1.2 Le contexte de la naissateesoins palliatifs

Alors que la médecine de l'aprés-guerre commergalisposer de nouvelles armes pour
traiter le cancer, soulager la douleur et obtenelgues succes, Cicely Saunders faisait la
remargue que ces traitements avaient pour conségueée prolonger l'inconfort et la

dépendance de la plupart des patients. lls condaisa des souffrances aussi bien mentales

gue physiques.

Progressivement, la mort se déplacait du domiclle&pital, isolant le patient de tout ce qui
lui est familier, souvent sans que ses besoinsispies en compte. La peur d’'une mort dans
la souffrance et I'isolement était largement répandCicely Saunders situait le surgissement

des soins palliatifs dans le contexte du « tabola aeort » [4].

En 1967, le docteur Elisabeth Kiibler-Ross commeniges expérience qui devait lui servir de
base a son livr©n Death and Dyindgen francaid.es Derniers Instants de la Yiqui allait
révolutionner chez beaucoup 'approche de ceuwtaqiiface a la mort [5]. Ces derniers, ainsi
que leurs proches, parcourent un chemin intérisantad’en arriver peut-étre a accepter
I'inéluctable. Elisabeth Kibler-Ross crut y distileg cing étapes : la dénégation, la colére, le
marchandage, la dépression, I'acceptation. L'intél€ cette description des « étapes du
mourir » est d’éveiller soignants, familles et anpagnants a la multiplicité des sentiments
éprouves par ceux qui se présentent proches defilewet au danger d’une mauvaise
interprétation des paroles et des demandes deentsmtiafin d’éviter des réactions
inappropriées, sources de souffrances mutuellesTf@]t comme Cicely Saunders, Elisabeth

Kibler-Ross contribua a renverser le regard pantées personnes en fin de vie.
[.1.1.3 Les convictions fondatrices

Au-dela de la pathologie dont il souffrait, le dmat Cicely Saunders voyait en chaque patient
un étre unique, avec ses caractéristiques proposshistoire, ses relations, sa maniére de
faire face a I'adversité. A ce titre, le patient dpparaissait précieux, digne d’attention et de
respect [7]. Chacun devait apprendre a s’adaptarpersonnalité, aux godts, aux rythmes,

aux relations des hospitalisés, a les dépayseriaimom, a respecter, autant que faire se
peut, leurs désirs et leurs options. Un tel respepu étre assimilé, dans certaines zones
culturelles, a la mise en ceuvre du « principe @aoinie » [8]. Cependant, la vision globale
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qu'a de I'étre humain le mouvement des soins pdflide préserve d’'une compréhension
|égaliste, voire caricaturale, de ce principe. Hetgloin de tous les dualismes religieux,
philosophiques ou scientifiques, Cicely Saundeast €bnvaincue de l'unité de chaque étre
humain dans la pluralité méme de ses aspects cendions. Le patient n’est pas qu’un corps
douloureux, il est aussi un étre de sensibilitéaion et d’esprit. Il a un enracinement précis,
une famille, un réseau de relations, sa place daeaxommunauté humaine. Ainsi s’explique
I'importance qu’elle accordait a la qualité relatielle, et pas seulement professionnelle de

I'équipe soignante.
[.1.1.4 Des convictions éthiques

La conviction éthique la plus fondamentale de @ic8hunders est «le devoir de non-
abandon ». Mais cette expression ne dit pas touted@ence éthique qu’elle a mise en
ceuvre et inculquée. Une attention de tous les ritsstde souci d’apaiser les douleurs,
supprimer les inconforts, réhabiliter 'apparencegéer un environnement paisible, susciter
une équipe chaleureuse et efficace, tout ceci meple souci pour autrui, une sollicitude

inventive et amicale pour chacun des patients ttaries ses dimensions [9].

En désignant les soins palliatifs comme « tout wergste a faire quand il n’y a plus rien a
faire », elle a fait la preuve que, lorsque la nogtese trouve impuissante a guérir, il lui reste
beaucoup a faire pour soulager, donner du confagd®mnner le golt de vivre jusqu’au bout.
Le paradoxe de Cicely Saunders est qu'elle faitigpade ceux qui ont lutté le plus

efficacement au bénéfice des patients en fin deouieen étant persuadée qu'il fallait savoir
accepter la mortalité humaine. Cette attitude, dihaension éthique, effleure une certaine

humilité, une juste mesure, I'acceptation de lditea

Alors gu’il est conseillé aux soignants de gardeme juste distance » afin d’éviter de se
laisser engloutir en quelque sorte par le malliautrui, Cicely Saunders a mis en ceuvre
une « juste présence ». C'est désigner son engagexteéme aupres du patient en ses divers
besoins, son attention a son cheminement persdengspect qui lui est porté comme a un

étre unique et, en méme temps, la maitrise de sai eetenue.

Une autre conviction éthique des soins palliatsfsia qualité du regard. Bien qu'il puisse étre
difficile de ne pas se laisser saisir par I'enrideedégodt, il faut étre capable de surmonter ses

propres répugnances et voir dans l'autre, diminns®effrant, du courage et de la beauté [10].
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Le mouvement des soins palliatifs reste marqué at®rf indélébile par ces exigences
éthiques. Elles lui fournissent des criteres pqprécier, au fur et a mesure, les nouvelles

sollicitations qui lui sont faites.

I.1.2. Histoire et rayonnement européen soins palliatifs

[.1.2.1 L’inspiration des soins [etifs ou les soins aux incurables

Au Moyen Age, les soins aux indigents et incuratdement déja la préoccupation « des
confréries de la bonne mort » et des Hoétels DieaisMet accueil ne faisait pas I'objet de
structures spécifiqgues vouées aux soins palligétaur cela, il faudra attendre le XIXeme

siecle.

C'est en effet en 1842, dans le quartier du cavairLyon, que Jeanne Garnier fondait
I'association des Dames du Calvaire pour accutglimalades incurables. En 1874, toujours
sous l'égide de I'ceuvre du Calvaire, Aurélie Jdussgit un hospice a Paris. Ce centre
deviendra l'actuelle Maison Jeanne Garnier quic &&s quatre-vingts lits, est aujourd’hui la

plus grande unité de soins palliatifs en France.

En 1870, les sceurs néerlandaises de la Charit@ieavi'hospice Notre Dame a Dublin et en
1905 celui de St Joseph a Londres. Le mouvemertiatgsces anglais était amorcé [11].

[.1.2.2 L’historique du « mouvemees hospices et des soins palliatifs »

Alors que Cicely Saunders fondait en 1967SkChristopher's Hospicec’est a la méme
période que d'autres figures anglo-saxonnes caowight a faire émerger la question de la
prise en charge des malades en fin de vie. En 1860 Ftats-Unis, Elisabeth Kibler-Ross
publiait On Death and Dyingen francaisLes Derniers Instants de la Yjea propos des
réactions psychologiques de malades confrontés raold. En 1975, a Montréal, grace a
I'enseignement qu'il a recu &1 Christopher's Hospi¢cde docteur Balfour Mount créait la
premiere « unité de soins palliatifs » au monde.mauvement va ensuite se développer

rapidement aux Etats-Unis et en Europe.

[.1.2.3 L'émergence du mouvementsi@ss palliatifs en France

En France, les débuts de la réflexion palliativesgeent vers les années 1970, dans un
contexte favorable marqué par la volonté des pes\ymiblics « d’humaniser les hopitaux »,

la mise en ceuvre par les infirmiers de « la pisel@arge globale » inspirée par les travaux de
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Virginia Anderson, et la création d’'une sociétéltknatologie qui témoignait d'une ouverture
dans le registre du déni de la mort. Le mouvemalitagif francais s’est effectué grace aux
contacts de médecins francais aupres des expé&iemuglaises et canadiennes et a la

publication d’articles en francais issus notamnienCanada.

Par ailleurs, en 1973, au retour d'un voyage d¥tad St Christopher's Hospiceles
publications du Pére Patrick Verspieren eurentetentissement important. Le ministére de la
santé prit alors conscience de la nécessité dechéfla la prise en charge des malades en fin
de vie. Il constitua ainsi un groupe d'experts lagcompagnement des malades en phase
terminale. Dans ses conclusions, ce groupe priicielfement position en faveur du

soulagement de la douleur. Mais, aucune suitecodigtie ne fit donnée.

A la fin des années 1970, les travaux anglo-saxomdes thérapeutiques des souffrances
terminales étaient publiés dans des revues fraggdde nombreux soignants francais allaient
se former au Québec ou la recherche clinique miégdiarecherche en soins infirmiers, la
réflexion éthique, les systemes de bénévolat gtel'au maintien a domicile étaient tres

avances.

Sur le territoire francais, le mouvement des s@afiatifs se développait. Les premiers
services ou consultations spécifiquement dédiéaideise créer. En 1977, le docteur Renée
Sebag-Lanoé introduisait progressivement l'approgadliative dans son service de
gérontologie a I'hopital Paul-Brousse. En 1978ddeteur Marie-Héléne Salamagne ouvrait
la premiére consultation de soins palliatifs a i@l de la Croix St Simon a Paris, et diffusa
en 1986 les idées de Cicely Saunders par la tradude I'ouvragd.iving and Dying(en
frangaisVivre et Mourip. Par ailleurs, d’autres médecins comme Monigweefiraer et Jean-

Marie Gomas ouvraient la voie des soins palligtiffomicile dans les années 1980.

Les premiéeres consultations de la douleur s’ountaé@ 1981, et ’Association de recherche

sur la fonction soignante et 'accompagnement étéie a Paris.

En 1985, un nouveau groupe de travail se condtitaal’initiative d’Edmond Herve,
Secrétaire d’Etat chargé de la santé. Ces travdornérent aux soins palliatifs une
reconnaissance officielle via la circulaire du 2&11a1986 qui reste le texte de référence en

matiére de soins palliatifs a I'heure actuelle.

Sous l'impulsion du Professeur Dominique Laplan®ehé Schaerer notamment, la Société
francaise d’accompagnement et de soins pallié@FAP), voyait le jour en 1990.
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1.1.2.4 Le développement des soalbghifs en Europe

Les systemes d’organisation des soins dans leéreliffs pays européens ont beaucoup de
points communs quant aux acteurs de soins et auxtwtes : unité de soins palliatifs

« hospices » ou équivalents, équipes mobiles aes gailliatifs, équipes de domicile...

Un certain nombre de défaillances communes, biea des degrés divers, sont également
repérables. Tout d’abord, I'existence d’institusolacunaires n’offrant que des soins trés
inférieurs aux besoins de la population. Ces fot# criants notamment pour les douze pays
du Commonwealth des Etats indépendants de I'Eulopeapport service de soins palliatifs
sur population est inférieur a cinq pour ces pagsf la Bulgarie et la Pologne. A l'inverse,
dans les pays de I'Europe de I'Ouest les rappedsplus élevés sont atteints par I'lslande
(20.3), le Royaume-Uni, le Luxembourg et les Pags-Bvoisinent un rapport de 8 ou 9. La
France se situe a un taux de 7.8 [12]. Ces dorméeagsrent une grande diversité des modéles
qui s’averent satisfaisants tant les phénomenésreld sont incontournables dans I'approche
de la fin de vie. En effet, a titre d’exemple, [fagne bénéficie d’'un programme de mise en
place régionale des soins palliatifs ayant abowpuis quinze ans a des économies
importantes et un maillage systématique du teretdPour ce faire, 'Espagne n’'a ouvert
aucun hospice mais a développé les équipes a denid9) et quelques USP (95). Par
contre, 'Allemagne a développé essentiellementpmse en charge de ces malades dans les
hospices (129) et les USP (106) mais a un moinegrédles EMSP (56) et les soins a
domicile (30).

Par ailleurs, la prise en charge des douleurs tegtecarencée dans presque tous les pays en
dehors du Royaume-Uni, y compris dans les pays @ramSuisse ayant multiplié les

opérations médiatiques « hdpitaux sans douleurs ».

De plus, les implantations de structures de soalbapfs restent trés inégales d’'un pays
européen a l'autre, mais aussi a l'intérieur deqakapays européen d’une région a l'autre
[13].

[.1.2.5 Conclusion : vers un nouvdati culturel

Ainsi, tant l'histoire que le rayonnement europédun mouvement des soins palliatifs
témoignent de l'invariant qu’est la peur de chafage a la vulnérabilité et a la mort. Dans ce
contexte, le nouveau deéfi du mouvement européensdass palliatifs serait de tenter
d’articuler ensemble, d’'une part, le respect ddsi@s européennes nationales multiples en
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favorisant le dialogue entre ces cultures commedienrichissement, d’autre part, d’intégrer

par et dans ses pratiques palliatives spécifigued’glomme doit cohabiter avec la mort.
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[.2. LE DEVELOPPEMENT ENFRANCE

1.2.1 De la circulaire Laroque du 26 aolt 1986 awwgramme de développement des
soins palliatifs 2008-2012

[.2.1.1 Juste avant la circulaire

Un premier groupe d’experts produisit un rappont kaccompagnement des malades en
phase terminale, remis en 1973 au ministere dangsCette contribution entra en léthargie,

et ce, malgré des relances, entre autre, par Bsnpdécurseurs éthique et spirituel des soins
palliatifs en France, le Pere Patrick Verspieredéhoncera dans un article de la refatedes

les pratiques d’euthanasie dans les hépitaux,rigife de la création du Comité consultatif

d’éthiqgue médicale.

[.2.1.2 La circulaire Laroque

C’est en 1985 qu’un nouveau groupe d’experts franfzd constitué par le ministére de la
santé. Il conduira la ministre Michele Barzach dicliser les soins palliatifs par la
« circulaire du 26 aolt 1986 relative a l'orgatisades soins et a I'accompagnement des
malades en phase terminale » ou « circulaire Laroqfl4]. La circulaire précise ce que sont
les soins d'accompagnement, parfois appelés a égibgue « soins palliatifs », et elle
présente les modalités de leur organisation emtaxtanpte de la diversité des situations. La
visée des soins palliatifs est représentée commantieépondre aux besoins spécifiques des
personnes parvenues au terme de leur existencgoiltent comprendre le traitement de la

douleur, 'accompagnement psychologique, le sowgamal et 'accompagnement spirituel.

Le développement des soins palliatifs et d’accompagent doit se faire en institution, mais
aussi au domicile. Pour cela, la circulaire détadept points d’attention a promouvoir : la
nécessité d’'une formation des soignants et d’'unsilsiéisation de tous les acteurs ; le souci
d’'un environnement psychologique fait d'une attdudl’écoute ; la nécessité d'une
collaboration de tous, par exemple, en améliorag telations ou les interactions
hdpital/domicile ; la proposition de repenser lfimditon du soin en y incluant le prendre soin
et 'accompagnement ; la volonté que cette mohitisaconcerne tous les patients, quelle que
soit leur pathologie, et a tous les ages ; la méal’unités spécialisées dans l'accueil des
patients ; la nécessité de dégager des moyensietafgour permettre la réalisation concrete

de ces propositions.
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1.2.1.3 De la prise de conscience a une reconmaissprogressive de la place des
soins palliatifs

Avec la publication de la circulaire de 1986, seide aussi la création de la premiere unité de

soins palliatifs a la cité universitaire a Parisigée par le docteur Maurice Abiven.

Cette période fut également marquée par le dévetoppt d'une démarche éthique portée par
divers courants de pensée laiques et religieux aet I'mstauration d'un enseignement
spécifigue de sciences humaines dans les étudesatesd Six tournants marqueéerent cette
période : l'inscription dans la loi hospitaliére 8a juillet 1991 du droit d’accés aux soins
palliatifs au rang des missions du service pubdspitalier ; le rapport Delbecque (8 mars
1993) qui permit de faire le point, en France,lawituation des soins palliatifs, et de montrer
les insuffisances de la mise en application dértailaire de 1986 [15]; les premieres lois sur
la bioéthique (loi du 29 juillet 1994), I'une d'efi affirmant la primauté de la personne et
I'interdiction de toute atteinte a la dignité ;pablication de la Charte du patient hospitalisé
(mai 1995), les établissements hospitaliers devaitier au respect de la personne dans toutes
ses dimensions et leurs personnels devant premdreompte la dimension douloureuse,
physique et psychologique des patients qui y sami|; la réécriture du Code de
déontologie médicale (décret du 6 septembre 19R&iicle 2 précise que le médecin exerce
sa mission dans le respect de la vie, de la peesa@trde sa dignité ; I'article 37 stipule qu'il
doit s’efforcer, en toutes circonstances, de saulags souffrances et d’éviter toute
obstination déraisonnable ; I'article 38 lui faltligation d’accompagner le mourant jusqu’a
ses derniers instants en lui interdisant de progodalibérément sa mort) ; la publication, par
le secrétariat d’Etat a la santé en avril 1998ngilan d’actions sur trois ans portant sur deux

axes : la lutte contre la douleur et les soingqi#h.

La dynamique étant en marche, il ne restait plua lguconcrétiser par la promulgation d’une

loi spécifique sur les soins palliatifs.
1.2.1.4 La loi du 9 juin 1999 ou la reconnaisse officielle des soins palliatifs

Dans son article®, la loi du 9 juin 1999 stipule que « toute persodont I'état le requiert a

le droit d’accéder a des soins palliatifs » [16[le Eléfinit les soins palliatifs comme « des
soins actifs et continus pratiqués par une équiperdisciplinaire, en institution ou au
domicile. lls visent a soulager la douleur, a agrala souffrance physique, a sauvegarder la

dignité de la personne malade et a soutenir saurage ». Il est par ailleurs précisé que « la
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personne malade peut s'opposer a toute investigabio thérapeutique » incluant, en
I'anticipant, la notion d’autonomie reprise paslate dans la loi sur les droits des malades.

Les schémas régionaux de I'organisation sanit&iRQS) doivent fixer les objectifs de mise
en place d’'une organisation qui doit étre « optanapour répondre aux besoins en matiére
de soins palliatifs, notamment les unités de spialiatifs, les équipes mobiles de soins
palliatifs et les places d’hospitalisation a domeicet pour permettre é€galement d’en

déterminer les moyens financiers nécessaires.

Les établissements publics de santé et les établessts privés participant au service public
hospitalier, ont I'obligation d’organiser en leueirs ou dans le cadre de structures

d’alternative a I'hospitalisation, une prise enrgjeapalliative.

Afin de diffuser la pratique palliative, la loi prénise I'élaboration de recommandations de
bonnes pratiques cliniques et de références médicptofessionnelles, en matiere de

prévention, de diagnostic et de traitement.

Enfin, la loi apporte deux dispositions concernbatcompagnement des malades et des
proches : la possibilité pour des bénévoles d’apamgnement appartenant a des associations,
d’intervenir aupres des patients ou des prochds, I8’ souhaitent ; la création d’'un congé
d’accompagnement non rémunéré, pour un proche giarsonne en fin de vie, aprés accord

avec I'employeur, et pour une durée maximale ds trmis, sans risque de perte d’emploi.

1.2.1.5 De la reconnaissance officielle ailigation de la loi

Avec la promulgation de la loi, un premier plaretmal de 1999 a 2001 a permis la création
d’équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) dassdtablissements publics de santé et dans
certains établissements privés participant au semublic hospitalier. Une autre évaluation,
qualitative celle-ci, a permis aux régions d’engemdes financements pour permettre la

création d’unités de soins palliatifs (USP).

La circulaire du 19 février 2002, constatant quedé&marche palliative n’était pas assez
développée, avec de grandes disparités entre demnsé définit un second plan quadriennal
chargé de poursuivre les objectifs du respect dit du malade sur les conditions et le lieu de
leur fin de vie, d'articulation ou d’adaptation deffre territoriale et de promotion du

bénévolat d’accompagnement [17]. En établissemesiadté, la circulaire considéere gu'il est
nécessaire de développer les soins palliatifs dans les services de soins et qu'il est

indispensable que tout soignant integre cette déioandans sa pratique. Pour optimiser la
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réponse a une demande spécifique croissante,déesté la création de « lits identifiés soins
palliatifs (LISP) » au sein de services ayant uogviéé palliative importante et situés en
dehors des USP.

Durant I'année 2002, sont également publiées deumtributions au développement de la
pratique médicale palliative: le gui@eins palliatifs: spécificité d'utilisation des
médicaments courants hors antalgiquesr I'Agence francaise de sécurité sanitaire des
produits de santé (AFSSAPSl)es modalités de prise en charge de I'adulte néizegsdes

soins palliatifs par I’Agence nationale d’accréditation et d’éwlan de santé (ANAES).

[.2.1.6 De l'application de la loi du 9 juin 1999apromulgation de la loi du 22

avril 2005 relative aux droits des malades etfanlde vie

Est promulguée le 5 mars 2002 la loi relative aupitsl des malades et a la qualité du systeme
de santé qui garantit I'égal acces, sans discritimimade toute personne, aux soins nécessités
par son état de santé, ayant recu une informatére dui permettant de participer a la prise
de décision [18]. Le droit d'acces aux informatia@mmme le respect de la volonté de la
personne apres qu’elle ait recu toutes les expitatconcernant les conséquences de son
choix, sont des obligations pour le médecin. Avetecloi, est clairement avancé « le principe
d’autonomie » de la personne, par l'introductioriadaotion de consentement libre et éclairé.
« Les principes de solidarité » et « de respedta diggnité du malade jusqu’a son déces » sont

inscrits dans la loi.

Cependant, un débat sur les problemes rencontrés @ circonstances a amené la classe
politique a créer une commission, dirigée par lput® Jean Léonetti, et charge d’étudier le
probleme des situations de fin de vie. Les travdencette commission débouchérent sur la
rédaction d’'une loi complétant celle de mars 2@adliée le 22 avril 2005, relative aux droits
des malades et a la fin de vie. Cette loi renféegerincipe d’autonomie du patient et précise

les droits et les devoirs des professionnels de&san

[.2.1.7 L'arrété du 9 février 2006 relatif a la atién et a la composition du Comité
national de suivi du développement des soins pifdliat de I'accompagnement de
la fin de vie [19]

Un Comité national de suivi du développement dassgoalliatifs et de I'accompagnement de
la fin de vie est institué. Il a pour mission dereposer une politique nationale de
développement des soins palliatifs, d'accompagnerise en ceuvre et le déploiement de cette
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politique, d'évaluer I'application des textes l&dits et réglementaires concernant les soins
palliatifs et I'accompagnement de la fin de vie ».

[.2.1.8 La circulaire du 25 mars 2008 relative @rdanisation des soins palliatifs

[1]

Cette circulaire précise les orientations de latipoke des soins palliatifs, fondée sur le
développement de la démarche palliative. Elle fivwles référentiels d’organisation des soins
pour chacun des dispositifs hospitaliers de laepeis charge palliative et précise le rble du

bénévolat d’accompagnement.

1.2.1.9 Le programme de développement des smtiatifs 2008-2012

C’est sur la base du rapport du Comité nationauie du développement des soins palliatifs
et de I'accompagnement de la fin de vie que leid@sde la République Nicolas Sarkozy a
annoncé en juin 2008 un « programme de développedensoins palliatifs 2008-2012 »
[20]. Ce programme est un ensemble de mesuresammugds qui s’'articulent autour de trois
axes : la poursuite du développement de l'offrepiiabere et I'essor des dispositifs
extrahospitaliers ; I'élaboration d'une politigue e dformation et de recherche;

'accompagnement offert aux proches.

Trois mesures sont mises en avant : I'ouverturedidpositif palliatif aux structures non
hospitalieres, en particulier dans les établissésngrciaux et medico-sociaux accueillant des
personnes agées et a domicile au moyen des résgank une activité en soins palliatifs ;
I'amélioration de la qualité de I'accompagnememecaune attention particuliere pour les
soins palliatifs pédiatriques ; la diffusion de dalture palliative au moyen d’'une grande

campagne de communication envers les professiodaedanté mais aussi le grand public.

Les dix-huit mesures prévues dans le programme lesnsuivantes : développer les soins
palliatifs au sein des structures hospitalierecaat séjour, par la création d’'USP dans les
établissements de santé comptant au moins 600 daagsurt s€jour et la reconnaissance de
lits identifiés de soins palliatifs dans les étsddiments ou sont comptabilisés plus de 200
déces annuels ; développer les réseaux ayant tiniéade soins palliatifs avec pour objectif
un doublement de I'activité de ces réseaux endeforcant et en créant des réseaux dans les
territoires qui en sont dépourvus ; développerultuce palliative dans les unités de soins de
longue durée (USLD) et les hopitaux locaux, a traea formation annuelle de 10% du
personnel par le programme MobiQual (Mobilisatiasupl’amélioration de la qualité des
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pratiques professionnelles) ; organiser la prisetarge des soins palliatifs pédiatriques, par
I'analyse des besoins et des ressources dans carigren organisant au plan régional une
offre de prise en charge et en favorisant la avéagxpérimentale de lieux de répit ; identifier
des LISP dans les services de soins de suite rgaitictive I'intervention des EMSP dans
les établissements d’hébergement pour personnes a@igpendantes (EHPAD) et diffuser la
culture palliative dans ces établissements en tiEamouvelles EMSP et en renforcant les
EMSP existantes ; expérimenter la présence d’indires de nuit formées aux soins palliatifs
au sein des EHPAD, a travers une étude réaliséla fzirection générale de I'action sociale
(DGAS) aupres de 50 EHPAD ; favoriser l'interventiet la formation des gardes malades a
domicile, a travers la pérennisation du fonds mati@’action sanitaire et sociale (FNASS) de
la Caisse nationale d’assurance maladie des tlawalsalariés (CNAMTS), qui pourrait étre
étendu a I'ensemble des régimes de protection lsgcexpérimenter le dispositif de maison
d’accompagnement, a travers trois expérimentati@amforter la recherche clinique dans le
champ des soins palliatifs et de l'accompagnementfie de vie, en inscrivant cette
thématique dans les appels a projets du progranasyathlier de recherche clinique (PHRC),
en encourageant les projets communs avec les ssignciales et en suscitant ou développant
la recherche infirmiére spécifiquement dans ce dioenaadapter le dispositif de formation
médicale : favoriser la reconnaissance universitpour les soins palliatifs et intégrer la
dimension palliative dans tous les niveaux de lan&dion : dans la formation médicale
initiale (premier, second et troisieme cycle) ; tmeten place des actions de formation
MobiQual aupres des personnels des structures os&di@les et des services de soins a
domicile ; adapter le dispositif de formation paéalicale initiale en intégrant la dimension
palliative a tous les niveaux de la formation. Dénscadre de la réforme Licence Master
Doctorat (LMD), engager une réflexion sur la comstion de modules de formation
communs aux différentes professions médicales reinpadicales ; le soutien des proches et
des aidants, a travers notamment un accompagnandes formations aux soins palliatifs ;
faciliter la prise en charge en hébergement tenmgo(BlT) des personnes agées relevant de
soins palliatifs pour soulager les aidants, a taVa création de 100 places d'HT dans les
EHPAD ; assurer la formation des bénévoles d’aca@gnpment pour faciliter notamment la
mise en ceuvre des soins palliatifs a domicile rgqate du dispositif de formation avec un
objectif de 7000 bénévoles volontaires formés par; @améliorer linformation des
professionnels de sante, a travers la diffusiodatriments relatifs a la démarche palliative et
aux dispositions de la loi sur le droit des malaetdda fin de vie et du grand public, a travers
une campagne d’information relative aux soins gt et & 'accompagnement ; organiser

régionalement une journée annuelle d’échangessigdins palliatifs et I'accompagnement et
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inviter les Commissions médicales d’établissem@dME) a établir un rapport annuel sur la
mise en ceuvre des soins palliatifs dans les ésabfients.

L’annonce officielle du programme par le Présiddmta République, I'effort financier mis en
avant (230M€) dans une période ou les crédits gieraade santé sont resserrés, constituent
indiscutablement la marque d’un engagement podéveloppement des soins palliatifs. Au-
dela des objectifs chiffrés annoncés, doublementieg ans (de 100 000 a 200 000) du
nombre de personnes prises en charge dans une oiémale soins palliatifs et
d’accompagnement, il convient de prendre en comfgateemble des mesures. Certaines sont
opérationnelles, d’autres expérimentales, d’aug’@sscrivent dans le plus long terme et

visent a faire évoluer la culture de soins.

L’annonce de ce plan et les mesures coordonnédk aquitient sont autant d’éléments
positifs face aux besoins actuels en termes des spailliatifs et d’accompagnement.
L’ampleur de la tache, le nombre des acteurs cogsegpar le pilotage au niveau national et
régional de ces différentes mesures constituemres enjeux fondamentaux du suivi et de
I'évaluation de ce programme. Car in fine, c’estrba travers la mise en ceuvre effective de

ces mesures que se concrétisera la pertinencepdarce

[.2.1.10 Le décret du 19 février 2010 relatif a&téation de I'Observatoire national
de la fin de vie [21]

Il est créé, auprés du ministre charge de la sant@bservatoire national des conditions de la
fin de vie et des pratiques d'accompagnement, dfen améliorer la connaissance.
L'Observatoire national de la fin de vie indique leesoins d'information du public et des
professionnels de santé a partir de I'étude deditomms de la fin de vie et des pratiques
meédicales qui s'y rapportent. Il identifie egalemén besoin de recherche et promeut
I'émergence de recherches pluridisciplinaires dhiffsrents domaines d'application de la fin

de vie.
[.2.1.11 Conclusion

Depuis plus de vingt-cing ans, les soins palliagdgt passés d’une notion mal connue a une
définition médico-sociale qui en a permis son dgweément. Au fil de ces années,
I'engagement initial porté par quelques précursesiest progressivement transformé en un
mouvement porté par les soignants, les médecins, eetre autre, les bénévoles

d’accompagnement, mais soutenu aussi maintenariegpdécideurs politiques.
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1.2.2 Politique de santé et soins palliatifs

1.2.2.1 Les enjeux d’'une politique de dévelampent des soins palliatifs [22]

[.2.2.1.1. Enjeux de santé publique

Les progres dans le champ de la santé génereraugmeentation de I'espérance de vie sans
incapacité. lls s’accompagnent également d’'une aaggtion du nombre de personnes agées,
du nombre de personnes vivant avec une maladikandicap, une perte d’autonomie... De

plus en plus de personnes vivent de plus en phgtémnps avec des maladies ou un handicap

de plus en plus graves.

Le développement des soins palliatifs est un chdimpservation pour la modernisation de
I'organisation du systéme de santé. C’est une a@pprtransversale aux disciplines médicales,
aux différents lieux de soins et de vie, aux chasystaire et médico-social, incarnée par

I'action des équipes mobiles de soins palliatiigeivenant en intra et/ou extra hospitalier.

L’organisation des soins palliatifs impose un trhea réseau, des coopérations entre acteurs
de santé, établissements et toutes organisatidiesfalzorise I'émergence de la fonction de

coordination.

[.2.2.1.2. Enjeux éthiques

La capacité d’augmenter la survie des personneadasigénérée par les progres de la science
impose I'exigence d’'un questionnement rigoureuxceomant les limites de la vie, la qualité,
la finalité et le sens de la vie prolongée, lesigiéas en fin de vie chez les personnes

inconscientes ou incapables d’autodétermination.

Toute société démocratique doit réfléchir a unggeglistributive en matiere de santé, source

d’équité de I'offre de soin et d’égalité d’accedes soins palliatifs et a un accompagnement.

[.2.2.1.3. Enjeux économiques

L’augmentation des codts de la santé générée paédandance, par I'augmentation de la
durée de vie avec une maladie ou une perte d'antigpaenforce le questionnement sur les

limites de la vie, les limites du progres.

L’augmentation des dépenses de santé et 'augnmntdii nombre de requérants posent la
question de la relativité de la place de la saatésde champ de I'économie politique.
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[.2.2.1.4. Enjeux citoyens

La société actuelle est marquée a la fois par tainadéni de la mort et par 'émergence de la
notion de droit des personnes malades. Les quessionla finitude de 'homme et de la
relativité de la vie sont des questions de socfté,questions qui concernent I'éducation, qui
engagent 'action politique. Elles imposent le déppement de nouvelles solidarités pour les
plus vulnérables (associations de malades, asmmsat’accompagnement) afin de lutter

contre leur isolement.
1.2.2.2 Le projet de politique de développetdas soins palliatifs en France

Les soins palliatifs constituent une priorité deplaitique de santé en France. Le Comité
national de suivi du développement des soins pidliat de 'accompagnement de la fin de
vie, constitué en 2006 a la demande du ministregéhde la santé a eu pour mission de «
proposer une politique nationale de développemesndins palliatifs, d'accompagner la mise
en ceuvre et le déploiement de cette politique,atliév I'application des textes législatifs et

réglementaires concernant les soins palliatifaetdbmpagnement de la fin de vie » [19].

[.2.2.2.1. Le bilan d’étape du Comité national desisdu développement des

soins palliatifs et de 'accompagnement [22]

Le choix fondamental qui est fait par le comité stdoe en méme temps un objectif
ambitieux a atteindre. Il s’agit en France de créee culture des soins palliatifs et de
'accompagnement intégrés a la pratique soignahtieedpart et a I'éducation citoyenne
d’autre part. Cet objectif est partagé par la Sécigncaise d’accompagnement et de soins
palliatifs (SFAP), par les associations d'accomgagent ainsi que par les nombreuses
sociétés savantes impliquées dans le comité. B'agit donc pas d’'un objectif « médico-

médical » qui aurait consisté a développer uneialitécmédicale de soins palliatifs.

Pour atteindre cet objectif, il faut mettre en plame organisation et mener des actions
destinées a l'intégration du concept des soinsigpiédl et de I'accompagnement dans la
culture des soignants d’'une part et des citoyeast part ; les lits identifiés et les unités de
soins palliatifs sont & considérer comme des strastde recours gradué en fonction de la
complexité des situations présentées par les peesamalades relevant de soins palliatifs et

d’accompagnement.
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[.2.2.2.1.1. Concernant I'organisation desmsgpalliatifs en France

Le corollaire « organisationnel » du choix frangdiisne culture des soins palliatifs intégrée a
la pratique de tout acteur de santé est une om@#nsen « réseau de santé », dans le sens
d’une facilitation de la coopération entre les acdeles structures et organisations du champ
sanitaire et médico-social, du domicile et desl&sdments de santé. Ainsi, a I'hépital, les
unités de soins palliatifs sont a considérer contie® lieux de recours pour les situations
complexes, les équipes mobiles comme des orgammisatie soutien, de formation et d’appui
au service des équipes qui souhaitent intégresdass palliatifs dans leur pratique ; les lits
identifiés permettent aux services fortement cameget impliqués dans les soins palliatifs de
bénéficier de moyens leur facilitant les prisescharge. A domicile, les réseaux de soins
palliatifs assurent appui, soutien et formation deteurs libéraux, facilitant le travail en
équipe et optimisant l'interfacage entre ville éphal, entre champs sanitaire et médico-
social. La résultante théorique d'une telle orgatiis intégrée est une amélioration de la
qualité de la prise en charge des personnes eudgproches, une facilitation de la continuité

et de la permanence des soins.

La démarche palliative consiste a « asseoir etldgper les soins palliatifs » dans tous les
établissements, services de méme qu’a domicildéa@litant la prise en charge des patients
en fin de vie et de leurs proches par la mise aoepti’'une dynamique participative prenant en
compte les difficultés des soignants. Cette déneapdiliative doit étre mise en place dans
toutes les unités de soins des établissementscpulliprivés (MCO, SSR et USLD) mais

aussi les EHPAD, a domicile car elle seule permetire amélioration des pratiques de prise

en charge globale des patients et des proches.

1.2.2.2.1.2. Concernant I'évolution vers une cudtule soins palliatifs

intégrés a la pratique soignante

Les différents constats faits par les groupes deair sont sans équivoque : le champ des
soins palliatifs est mal connu ou incompris deaiag soignants en particulier des médecins ;
les textes de loi (et en particulier la loi « dsottes malades et fin de vie ») et les textes
réglementaires concernant I'organisation (et etiqudier le guide de la démarche palliative)

ne sont pas connus. lls ne peuvent donc pas Gtligags ; dans les établissements de santé,
les soins palliatifs ne sont pas percus commerfaisartie intégrante de I'activité de soin (en

particulier médicale) ; les modalités et les congeactuels de I'enseignement pour les études
en santé ne préparent pas a la réalité a laqumiliees seront confrontés les professionnels

dans le champ des soins palliatifs ; la recherche@nplexe, elle n'est pas organisée et peu
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financée. Les causes d'un tel constat sont peetz&tthercher dans un certain degré de déni
des soignants de cette phase de la vie qu’est ldefivie, dans une difficulté a appréhender la
question des limites (limites des savoirs, limitkss possibilités de guérir, limites des
personnes, limites de soi...). Les conséquences tie icsuffisance d’information et de
formation peuvent étre un préjudice concernanulditg des soins, leur continuité et la mise

en ceuvre d’'une véritable éthique de soin danstlestions relevant de soins palliatifs.

Les propositions et les actions entreprises pooiuéy vers une culture de soins palliatifs
intégrés a la pratique soignante vont dans plusidirections : la sensibilisation des acteurs
de santé ; la formation des acteurs de santéed@aerche ; la reconnaissance universitaire

pour les soins palliatifs.

1.2.2.2.1.3. Concernant I'évolution vers une cudtutes soins palliatifs

auprés du grand public

Les soins palliatifs ne doivent pas étre enfern@sde champ de la médecine. lls sont une
affaire de santé, donc une affaire de société.dtmge du Centre de recherche pour I'étude et
I'observation des conditions de vie (CREDOC) potumstitut national de prévention et
d’éducation pour la santé (INPES) de septembre 20Q#r ailleurs montré le défaut de
perception du public quant aux problématiques delé vie [23]. Elle a permis d’établir des
recommandations dans plusieurs directions : urermdtion doit étre envisagée en direction
du grand public sur la fin de vie, la mort, la défon et les enjeux des soins palliatifs ; les
malades et leurs proches doivent connaitre et faispecter les droits des malades ; les
moyens d’'une solidarité envers les personnes nmladeleurs proches (le soutien aux
associations pour la formation et 'accompagnent&st bénévoles ; la ligne de téléphonie
sociale « Accompagner la fin de vie » ; la rémutiénadu congé d’accompagnement de la fin
de vie) ; la proposition faite de constitution d’'tg#seau national d'évaluation des pratiques

concernant les droits des personnes malades.

1.2.2.2.2 Le rapport a mi-parcours du programmealéeecloppement des soins
palliatifs 2008-2012 [24]

Ce rapport constitue le bilan d'étape, a mi-parspdu programme de développement des
soins palliatifs 2008-2012. Mais il se veut égaletnan état des lieux complet de la
dynamique de développement des soins palliatifs tesrégions francaises, au plus prés des

réalités locales tout en conservant une approcti@enade et comparative.
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1.2.2.2.2.1 Concernant I'offre de soins péilis&a

Outre l'augmentation du nombre d'unités fixes déensgpalliatifs (USP) et des équipes
mobiles de soins palliatifs (EMSP), les lits id&és soins palliatifs (LISP) sont passés de
2000 au début du programme a 4816 au 31 décemhfe R@bjectif de 5 lits pour 100 000

habitants a globalement été atteint et méme souwvipassé. Cette augmentation

s’accompagne toutefois d’inégalités de répartitidtiavers le territoire.

Néanmoins, il existe un développement insuffisantitd en soins de suite et de réadaptation
(SSR). L'objectif fixé de 1600 lits identifiés erSR est loin d’étre atteint puisque seulement
1164 lits sont identifies comme tels au 31 décen2yH), malgré les crédits DAF (dotation

annuelle de fonctionnement) octroyés a toutesdg®ns.

Les USP sont présentes dans toutes les régionsaded-portant leur nombre a 107 pour un
total de 1176 lits, mais leur répartition restatieement inégale : deux tiers des unités étant
concentrées dans 5 régions (PACA, Rhone-Alpes,aBnet, Nord-Pas-de-Calais et lle-de-
France). A linverse, des régions comme les Paya-tleire, le Poitou-Charentes ou la
Bourgogne apparaissent manifestement sous-dotées.

Cette évolution doit donc se poursuivre avec latowé d’'USP plus proches du domicile des
patients (« USP de proximité ») mais aussi aveepesitionnement de certaines USP qui ne
répondent aujourd’hui pas aux missions qui leutt sonfiées. A noter également le déficit

constaté de personnel dans de nombreuses USPe gei fdit ne peuvent mener a bien leurs

missions.

Les EMSP qui, en 2007 n’étaient qu’au nombre d& &re financées au titre des missions
d’intérét général, sont au nombre de 353 en 20Hur lrépartition inter-régionale et le
maillage territorial de proximité apparaissent gleinent satisfaisants malgré des disparités

évidentes.

Dans la plupart des régions, il existe un équilidwerapport EMSP sur USP et LISP. Dans
d’autres (Aquitaine et Haute Normandie par exempig@me si les taux d’équipement en
USP et LISP sont inférieurs a la moyenne natiodal@ombre d’EMSP qui, rapportées au
nombre de déceés en établissement de santé, resigshii en deca de la moyenne. En ce qui
concerne les territoires ultramarins, ils sont soinon desservis par les EMSP tout comme

quelques rares territoires métropolitains (notantrearChampagne-Ardenne).
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Enfin, il faut noter que dans la plupart des régitencomposition des EMSP reste tres fragile,
a ce point que dans plusieurs territoires il estnie de douter de la réalité de I'appui et du

soutien apportés par certaines EMSP, tant leur ositipn reste parcellaire et fragile.
[.2.2.2.2.2 Concernant les soins palliaifsomicile

La prise en charge des personnes en fin de vierradiemicile repose sur la capacité des
acteurs de santé a organiser un parcours de sowmrslonné. Il existe des dérogations

tarifaires permettant de faciliter le maintien amigile de patients relevant de soins palliatifs.

La montée en charge des structures d’hospitalisa@idomicile (HAD), et la place centrale
des soins palliatifs dans leur activité inviteméfiéchir a une interface entre HAD, EHPAD...

permettant de créer un maillage territorial.

Cette avanceée des soins palliatifs a domicile egjrand progres. Mais par « domicile » n’est
entendu que les établissements médico-sociaux cdesm@ablissements d’hébergement des
personnes agées ou handicapées. Le déploiemena aknharche palliative dans ces
établissements est important puisqu’environ untgiles déces enregistrés en France survient

dans ces structures.
[.2.2.2.2.3 Concernant les réseaux

124 réseaux en soins palliatifs sont financés éraipnnels en France en 2010, mais tres

inégalement répartis et parfois méme inexistams dartains départements.

Dans plusieurs régions, ils se sont orientés veesfanction de coordination territoriale pluri-
thématique (soins palliatifs, douleur, gérontolpgiens de douleur en canceérologie...). Leur
activité est tres importante pour la diffusion dedémarche palliative des établissements

médico-sociaux.

L’action des Agences régionales de santé (ARSgetadteurs de santé doit bénéficier d’'une
organisation réelle, passer d’'une « politique dmaéx » a une « politique de travail en
réseau ». Si cette politique de travail en réseamantrait difficile dans certaines zones, il
faudrait penser a mettre en place des interfacesurelées entre les différentes offres

existantes.

[.2.2.2.2.4 Concernant la prise en charge des tnfainadolescents en fin

de vie
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C’est une des mesures phares du programme. Le memtedes soins palliatifs et de
I'accompagnement a tout d’abord concerné les aslulltes’inscrit aujourd’hui, et de plus en
plus, dans le champ d’action de la néonatalogiedt pédiatrie (cancers en phase évoluée,

maladies neuro-dégénératives, pathologies métalesliq ).

Pas seulement dans le cadre des maladies gravesrail souhaitable qu’apparaisse un
développement des soins palliatifs pédiatriques dawrcadre d’une prise en charge d’enfants

handicapés lourdement ou atteints de maladies mewsaulaires.

Un groupe de travail ceuvre actuellement sur lesibgegjuantitatifs et qualitatifs des soins
palliatifs pédiatriques en France. Depuis 2010 $im@incées dans chaque région de France
des « équipes ressource de soins palliatifs péglias » dont l'objectif principal est
d’intégrer la démarche palliative dans la pratigee équipes de soins confrontées a la fin de
vie des enfants et adolescents. En effet, chagiernréle France présente des attentes et des

besoins différents, auxquels chaque équipe desuaér un moyen de réponse.

Des rencontres régionales qui ont eu lieu de 20R91® ont permis d’étudier les différents
projets déja mis en place.

« La France est le premier pays au monde a displserdispositif national spécifiquement
dédié a la prise en charge des enfants en finale lai mise en place des équipes régionales

ressource en soins palliatifs constituent de cetp® vue une réelle avancée. »
[.2.2.2.2.5 Concernant les aidants et le&bélat d’accompagnement

Le programme prévoit appui et soutien pour les lpgeet les aidants. A commencer par une
formation qui leur est dédiée : les gestes, le isdaive, le repérage de la souffrance etc. De
plus, une allocation journaliére d’accompagnementadpersonne en fin de vie est mise en
place. Enfin ont été créées trois « maisons d’'apagmement », véritables lieux de répit et de

repos.

1.2.2.2.2.6 Concernant le développementcdegpétences professionnelles

Le Comité national de suivi du développement a mjectif de former chaque étudiant en
meédecine a la culture palliative, afin que touigyat quel que soit son lieu de vie, puisse en
bénéficier. Ainsi ont été mis en place plusieuspdsitifs : un module obligatoire « douleurs,
soins palliatifs et accompagnement », un diplomé&udies spécialisées complémentaires
(DESC) « médecine palliative, médecine de la dauwedes dipldmes inter-universitaires...

32



La structuration de la filiere universitaire perimetelle aussi prochainement de disposer de

compétences dans le champ de la fin de vie.
[.2.2.2.2.7 Produire des connaissances ies palliatifs

Il est aujourd’hui nécessaire pour la France ddramér son retard de recherche
pluridisciplinaire dans le champ de la fin de vag papport aux pays anglo-saxons et du Nord
de I'Europe. Ce retard est di a un manque de mdgenslieres universitaires, de temps, de

compétences, de culture de recherche a mi-chertri@ stiences humaines et médecine...).

Le développement des compétences professionneltepié ci-dessus laisse tout de méme
présager une évolution positive. Cette évolutioh &s$ssi poussée par la création de
I'Observatoire national de la fin de vie dont ures anissions est de faciliter le développement

de la recherche dans le champ de la fin de vie.
[.2.2.2.2.8 Concernant la sensibilisatiorgdand public

Il est indispensable de permettre I'accés a I'imfation concernant I'offre de prise en charge
pour les personnes en fin de vie afin de réduiel@iment d’inégalité d’accés a cette offre.
Si l'inégalité d’accés aux soins est réelle, ellesh pas liée au niveau des revenus des
personnes mais a leur degré de connaissances deecsont les soins palliatifs et des

modalités de leur mise en oceuvre.
[.2.2.2.2.9 Conclusion

A mi-parcours, les actions lancées par le progrardmeéveloppement des soins palliatifs
2008-2012 commencent a se concrétiser. Le progradoiiea ce stade, se concentrer sur
guelques points durant les deux années a venintincer a diffuser la culture palliative ;
réduire les inégalités régionales concernant koffe soins ; toucher tous les acteurs de santé

et concerner le citoyen.

Au-dela de sa mise en ceuvre, le programme de gibaritent des soins palliatifs 2008-2012
porte en lui les germes d’'une dynamique de longneéedans le champ de la fin de vie : la
structuration d’une filiére universitaire, la difion de nouveaux reperes professionnels dans
les établissements médico-sociaux, la mise en plamplipes régionales de soins palliatifs
pédiatriques etc. Toutes ces réalisations deveordg Fobjet d’une évaluation rigoureuse pour
répondre a une question simple : ont-elles perraiméliorer la prise en charge des personnes

en fin de vie ?
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1.2.2.3 Le rapport de la cour des comptes

La politique menée depuis 1999 a permis un dévelmgnt notable de l'offre en soins
palliatifs. Cependant, en raison de son caraciéent, elle s’est déployée dans un champ
encore mal défini et en I'absence de connaissaméeise des besoins. D’importantes
inégalités d’acceés demeurent selon la région, thgbaegie, 'dge du malade, la structure de
soins qui le prend en charge. Sur ce dernier pesitsouligné l'insuffisant développement

des soins palliatifs a domicile et dans le seate€aico-social [25].

Aussi, le financement des soins palliatifs dépeédodnais pour I'essentiel de la nouvelle
tarification a l'activité (T2A), dont la mise en @@, si elle n'est pas accompagnée d’'un
contrdle efficace, peut avoir des conséquencestinégasur la qualité de I'offre de soins et

favoriser certaines dérives.

C’est pourquoi la Cour recommande : d’individualiepolitique des soins palliatifs, au lieu
de l'intégrer au plan cancer ; de développer lagaux prévus en matiere d’études relatives
aux besoins a satisfaire et d’évaluation qualitatie I'offre en soins palliatifs ; de développer
les soins palliatifs dans le secteur médico-saatia domicile ; de surveiller I'application de

la T2A dans le domaine des soins palliatifs afévier d’éventuels effets pervers.

1.2.2.3.1. Réponse du Ministre de la santé et dikdasités

[.2.2.3.1.1. Les actions de formation

La formation des professionnels de santé qui ereee secteur médico-social ou a domicile
auprés de personnes agées ou handicapées consiitegriorité d’action du ministere de la

santé et des solidarités.

1.2.2.3.1.1.1. La formation des professionnelsateés

Dans le cadre notamment du « plan de lutte coatdouleur 2006-2010 », le programme de
formation initiale et continue des médecins en douét soins palliatifs est modifié. Il permet
une reconnaissance universitaire de ces deux li@3pnécessaire au maintien de la
dynamique des précurseurs engages il y plus darmdixdans ces actions et le renouvellement
des responsables d’unités. Il repose sur un tronenn « douleur et soins palliatifs » et
deux modules spécialisés dans I'une de ces deaiplies.
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Le DESC intitulé « médecine de la douleur, médega#iative », approuvé lors de sa
présentation a la commission nationale de I'ensgiggmt supérieur et de la recherche en
septembre 2006, est proposé aux unités de formeatide recherche (UFR) depuis la rentrée
universitaire 2007-2008.

Des diplédmes interuniversitaires (DIU) qui permettele conserver un acces élargi a la

formation dans ces disciplines, completent lariflide formation ainsi redéfinie.
1.2.2.3.1.1.2. Des outils spécifiques

Un colloque organisé en mars 2005 au ministéradaité et intitulé « douleur et personnes
agées » a permis de mettre en évidence la nécelsitéieux diagnostiquer, évaluer et

prendre en charge la douleur des patients vulrgsaBRépondant & une priorité du « plan de
lutte contre la douleur 2006-2010 », la Directi@mérale de la santé (DGS) a fait réaliser des
outils de formation pour les professionnels de &amécifiguement adaptés a la prise en

charge de la douleur et des soins palliatifs desilations agées et handicapées.

Présentés par le ministre Philippe Bas le 9 noverib06 aux professionnels et a 'ensemble
des acteurs agissant dans ce domaine, ces ouwtils|adréalisation a été confiée a la Société
francaise de gériatrie et gérontologie (SFGG),dei&é francaise d’étude et de traitement de
la douleur (SFETD), et la Société francaise d’aquagmement et de soins palliatifs (SFAP)

ont été bien accueillis et ont recu I'approbati@nags sociétés savantes. lls constituent les

supports pédagogiques des actions de formation.

Un programme de formation sur I'ensemble du tdrgtosoutenu par la DGS et s’appuyant
sur les régions, est engagé a partir de ces al#ils le domaine des soins palliatifs et de la
prise en charge de la douleur, complété par deks aut méme ordre dans le champ de la «

Bien-traitance » et de la Dépression de la persagge.

Un financement de 1,2 M€ a été engagé pour dévetamoprogramme d’action et mettre en
ceuvre sa diffusion nationale sur une période des2 (2006-2007). C’est une démarche
globale d’amélioration des pratiques professiomsetlans les établissements médico-sociaux
et a domicile et, qui a recu un accueil favoratddadHaute autorité de santé pour I'intégrer

dans le dispositif d’évaluation des pratiques msi@nnelles, qui se met ainsi en ceuvre.

1.2.2.3.1.1.3. L’Association nationale pour la f@ton permanente des
personnels hospitaliers (ANFH)
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La DGS a fait inscrire le theme de la douleur et si@ins palliatifs comme priorité d’action
pour la formation continue des personnels de l&tfon publique hospitaliere. L'ANFH a

retenu cette priorité pour la formation en 2007.
1.2.2.3.1.2. L'information
1.2.2.3.1.2.1. L'information du public

A linitiative du ministere de la santé, sur uneammandation de Marie de Hennezel et sur
une préconisation de la mission parlementaire Li#ion&a ligne d’écoute nationale

« Accompagner la fin de la vie, s'informer, en pash est ouverte au public le 19 mai 2005.
Ce numéro qui fonctionne du lundi au samedi dewBdea 20 heures permet de répondre aux
besoins d’information, de conseils et d'écoute eratiene de soins palliatifs et
d’accompagnement. Ce service a bénéficié d'un Giearent de 1 M€ en 2005 sur les crédits
Etat et d'un relais sur les crédits ONDAM (Objeatitional des dépenses de l'assurance
maladie) via la T2A a compter de 2006 pour 800€.00

1.2.2.3.1.2.2. L’'information des professionnelssdaté

L’envoi a I'ensemble des médecins généralistes (@80 exemplaires) d’'un document
« Reperes pour votre pratique » sur les soinsatiédliréalisé par la DGS en lien avec
I'INPES est réalisé fin 2006.

La direction générale de la santé met en ceuvreackzans en direction des établissements
d’accueil et d’hébergement pour personnes agéesndaptes et les établissements pour
personnes handicapées en lien avec la directioérg@énde l'action sociale et la Caisse
nationale de solidarité pour I'autonomie (CNSA)s Isociétés savantes et les fédérations
d’établissements dans la domaine des soins pHliettide la douleur qui correspondent aux
recommandations proposées dans le rapport de ladésicomptes.

[.2.2.3.1.3. L’évaluation

Le rapport de la Cour débute par une série d’olasiens portant sur I'absence d'évaluation, le

champ d'application incertain et la difficulté deffrage des besoins.

Partageant globalement ce constat, la Directiotihdspitalisation et de I'organisation des
soins (DHOS) compte corriger cette situation encdam conjointement avec la DREES

(Direction Recherche Etudes Evaluation Statistijjuesis études portant sur l'activité de
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soins mise en ceuvre, les pratiques et le ressesatadteurs et des familles des patients. Il
convient néanmoins de préciser que la définitianstens palliatifs donnée par I'Organisation
mondiale de la santé (OMS) et reprise par le rdappodans l'introduction doit constituer le
seul cadre pertinent d'organisation des soins,dargein des établissements de santé qu'en

pratique ambulatoire.

1.2.2.3.1.4. Les outils de pilotage

Concernant les outils de pilotage, les travaux meaodés I'égide du Comité de suivi des soins
palliatifs et de lI'accompagnement de la fin de wis en place en juillet 2006 doivent
conduire a finaliser les référentiels relatifs aumtés de soins palliatifs, aux lits identifiesxau
équipes mobiles et aux réseaux engagés par lederiicéomité de suivi des soins palliatifs.
Ces référentiels viendront constituer une nouwahieulaire relative a l'organisation des soins

complétant la circulaire du 19 février 2002 relatdvI'organisation des soins palliatifs.

lIs ont vocation a établir des cibles a atteindreratiére d'équipement ou de personnels, sans
pour autant constituer des normes quantitativeésabiniques rigides qui s’accorderaient mal
avec la philosophie de la T2A, construite sur ddsaitements comptabl@sposterioriet non

sur la valorisation ex-ante de normes.

Concernant la connaissance des codts, la DHOS ptadies améliorations mentionnées par
la Cour des comptes quant au codage de I'acti@gesins palliatifs en groupes homogenes
de malades (GHM) et groupes homogenes de séjouSY@ldpuis 2004, et partage ses

attentes en matiére de progres a attendre de ldaéma@m charge progressive du systéme

d’'information et d’'une meilleure appréhension destants en jeu.
1.2.2.3.1.5. La programmation

Le titre retenu pour le chapitre B du | : « uneimple de programmation qui semble étre
remise en cause » appelle néanmoins des résenvédaisse entendre que l'effort entrepris
depuis 1999 pour déployer les soins palliatifs moteent dans les établissements de santé,

serait désormais remis en cause.

S'il est vrai que le deuxieme programme de dévelomgmt s'est officiellement achevé en
2005, les éléments de cadrage de la politique dela@ement des soins palliatifs n'en
restent pas moins opérationnels : depuis l'ordare@03-850 du 4 septembre 2003, les
soins palliatifs sont désormais inscrits comme timématique obligatoire des Schémas

régionaux d'organisation sanitaire (SROS). Une hmse des volets soins palliatifs des
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schémas régionaux d’organisation des soins mongdajquasi-totalité des régions sanitaires
a développé une réflexion pertinente sur ce thetmnengagé des actions concrétes pour

assurer la couverture progressive des besoinsaissrmes en la matiere.

La circulaire du 19 février 2002 relative a l'orgaion des soins palliatifs et de
'accompagnement conserve par ailleurs une tota@dinence en matiére de principes

d'organisation des soins palliatifs.

Les missions qui sont dévolues au comité de suisivisé en matiere de propositions d'une
politique nationale de développement des soinsagiédl d'accompagnement de la mise en
ceuvre, du déploiement de cette politique et d'é@@n des textes Iégislatifs et

réglementaires démontrent, s'il en était besoemghgement du ministre de la santé en la

matiere.
[.2.2.3.1.6. Le financement

L'inscription dans les maquettes des projets dedéoifinancement de la Sécurité Sociale
(PLFSS) successifs d'une enveloppe spécifique aelapement des soins palliatifs vient
confirmer le caractére constant de I'effort enise@i le montant affiché de ces enveloppes
spécifiques se situe de 2003 a 2007 a hauteur6dié€9%n moyenne, il convient de rappeler
gue ces montants sont loin de refléter la totaléds ressources mises en ceuvre dans le cadre
des soins palliatifs. En effet il s'agit d'envelepplestinées a encourager le développement de
structures de soins palliatifs notamment dans ttese public mais non de la totalité des
ressources mobilisées par l'activité relevant dwcaméme de T2A qui ne peuvent étre
constatées et régulées qu’'a posteriori. Peuvesi aoexister une sous consommation des
crédits affichés en début de campagne, comme Istatenla Cour et un fort développement
des GHS «soins palliatifs » dans les établissesnentis T2A, notamment au sein des
établissements privés. Les financements mis enespécifiquement pour le développement
des réseaux au sein de la dotation nationale delafpement des réseaux (DNDR), la part
des dépenses liées aux soins palliatifs dans lee aal I'hospitalisation a domicile et de la

médecine de ville doivent en outre étre pris enpiem
1.2.2.3.1.7. L’offre de soins palliatifs

L'évolution constatée du nombre des équipementsnatiere de soins palliatifs recensés

annuellement par la Direction de I'hospitalisatedrde I'organisation des soins (DHOS) vient
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confirmer la poursuite du processus de déploierdentsoins palliatifs et traduit surtout le
développement de la culture palliative au seinstiegtures de soins.

Il importe de bien prendre en compte le fait quedpacité de pénétration de cette culture
palliative chez les professionnels de santé camstiélément majeur expliquant les inégalités
territoriales observées, et qu'elle est égalensefdadteur sur lequel il est nécessaire d'agir en
priorité, notamment par la politique de formatiags grofessionnels, pour atteindre I'objectif
d'une équité d'acces des patients a des soinatiialtie qualité quels que soit la région ou le
territoire concernés. L'apparition de variationawlles dans les équipements ou les moyens
consacrés ne doivent en aucun cas étre considésgere une fluctuation ou une hésitation
de la politique en faveur des soins palliatifs meesnme la conséquence de ces facteurs
subjectifs. Seule I'appréciation en tendance esatlee a montrer I'engagement en faveur des

soins palliatifs.

Si le financement des structures de soins pallimépose en partie sur des sommes prévues
par le plan cancer, il n'y a pas d'« intégratios deins palliatifs dans le plan cancer ». Il est
d'ailleurs essentiel de souligner que la politiqaedéploiement des LISP au sein des services
de médecine et de chirurgie confrontés a des Bngalfréquentes, sans qu'aucune référence a
la pathologie prise en charge ne soit mentionngestitue la meilleure garantie que le cancer
ne vienne pas « monopoliser » les moyens dévolyssains palliatifs. Cette politique offre
notamment l'opportunité d'un meilleur accés aursspalliatifs vis-a-vis des personnes agées
et l'identification de lits au sein des unités dins de suite et de réadaptation (SSR) et des
unités de soins de longue durée (USLD), rappelé@l@anombreux acteurs lors du colloque

consacreé aux soins palliatifs organisé par la Dle@8écembre 2005.

La partie I-C du rapport concerne les résultatdest progrés jugés « mitigés ». En termes de
développement de l'offre hospitaliere, il est aemoue la progression des lits de soins

palliatifs, forte de 30% d’'une année sur l'autis, tees importante sur les derniéres annees.

Cette progression des lits de soins palliatifs aqmgne la montée en charge des lits
identifiés de soins palliatifs. Pour la DHOS, leveléppement de la culture palliative et de ses
soins de qualité apparait plus prioritaire que dbad s'attachant aux types de structure. La
qualité de la prise en charge ne peut étre attgnéepar une réponse graduée, mettant en
priorité l'accent sur la proximité lorsque les sosont simples et sur I'adossement a des
plateaux techniques plus conséquents lorsqu'ilsedegnt plus complexes. Si les LISP

représentent un des moyens les plus souples dgégeo, I'objectif de disposer d'au moins
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une unité de soins palliatifs par région, au s&in €entre hospitalier universitaire (CHU) ou
d'un pble régional de cancérologie reste posé.

Concernant les équipes mobiles de soins pallidtid®jectif national d’'une équipe pour
200 000 personnes est atteint et dépassé. La DHDScrit toutefois a I'objectif de
renforcement en personnel des EMSP préné par porap

A linverse, I'objectif national concernant les @aax n’est pas atteint, mais il faut garder a
I'esprit que si elle est directement fonction dgsatniques locales, la progression des réseaux
de soins palliatifs dépend également de I'évolutieria dotation nationale de développement

des réseaux.

Concernant les équipes pluridisciplinaires a ddmidl est a noter que le décret relatif aux
conditions de rémunération des professionnels d&é dibéraux ou salariés des centres de

santé est en cours de finalisation.

1.2.2.3.1.8. « Une politique a redynamiser »

La seconde partie du rapport concerne « une paditig redynamiser » et son premier
paragraphe s’attache a la pertinence des objettdd’amélioration des méthodes de fixation
des objectifs.

Les enquétes de la DREES commandées par la DH@®jgent de cette volonté. Il s'agit de
réaliser une série d'études concernant directemenindirectement les besoins de soins
palliatifs. Elle repose sur les éléments suivantse analyse de l'activité, a partir des données
du programme de médicalisation des systemes didoon (PMSI); deux études
qualitatives basées sur des entretiens semi-dgeatiec les différents acteurs des soins
palliatifs autour du patient, qu'il s'agisse ddsg® en charge a I'h6pital ou a domicile, puis au
sein des établissements sociaux et médico-sodizesx deux études sont destinées a préparer
et tester la faisabilité d'une enquéte quantitatbggésentative mise en place dans un second

temps.

Le point II-A-2 propose d’évaluer la pertinenceldeplication de la T2A aux soins palliatifs.
Il apparait surtout nécessaire de poser le prob&Emtermes d’'une recherche du juste colt des
GHS. Ces travaux ont conduits par la DHOS en 2@8%ociant les sous directions « O »

(organisation des soins), « F » (financement) atiksion T2A.
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Concernant le financement selon les modalités dE2k, le risque d’effet pervers évoqué
n'est en rien spécifique aux soins palliatifs.duf soulignera contrarig que la T2A assure
I'élasticité des recettes a l'activité, ce qui fesmles établissements dynamiques et vient au

passage confirmer la pertinence de développertareyalliative plutét que les structures.

La généralisation de la T2A aux SSR corrige eneolgs disparités dénoncées par la Cour
entre les structures de soins palliatifs relevamh decteur de court séjour et assujetties a la
T2A, et celles relevant des SSR dont le budgetohiévpas de maniére proportionnelle a

['activité.

La partie 1I-B évoque les inégalités d’acces aums@alliatifs. Si la correction de ces
inégalités demeure une priorité pour la DHOS, @straintes ne sont pas seulement d'ordre
financier. La dynamique des opérateurs apparafti aies déterminante, qu'il s'agisse du
cadrage organisationnel constitué par les SROSda dapacité des établissements de santé
a disposer d'opérateurs formés. Aucune prestagosoths palliatifs de qualité ne peut étre
mise en ceuvre si des personnels formés et motevéent pas présents. La sensibilisation des
acteurs et I'organisation de formations interpitemelles constituent les principaux leviers
de ce développement. Le premier est mise en ce@rréagtion d'une chargée de mission
ministérielle qui se déplace en région pour infaretesensibiliser. La formation constitue un
axe de travail majeur pour le comité, en liaisorecave dispositif de formation des

professionnels de la santé ou du secteur médi@lsoci

1.2.2.3.1.9. Les soins palliatifs a domicile

En matiere de développement des soins palliatdsraicile, outre la finalisation du décret

relatif aux soins palliatifs en pratique libéraleoquée précédemment, et I'élaboration des
référentiels concernant les réseaux de soins fifllian groupe de travail du comité de suivi

exclusivement consacré aux «interfaces et a hisghon des soins palliatifs et de

'accompagnement » est chargé de dégager des [ffopssdans ce domaine qui reste, en
effet, & développer.

1.2.2.3.2. Réponse du directeur général de la Eaissionale d’assurance
maladie des travailleurs salariés (CNAMTS)

1.2.2.3.2.1. Chiffrage des besoins

La Cour mentionne I'absence de connaissance fiad€esoins.
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Il faut signaler que, dans le cadre des missionSahité national de suivi de développement
des soins palliatifs et de 'accompagnement denldd vie, et plus précisément de son comité
restreint, il est prévu de suivre les travaux dOREES qui réalise une enquéte d’abord
quantitative et qualitative sur les soins pallgat{bord plutdt organisationnel des soins
palliatifs), puis qui mettra dans son programme 720@e analyse des besoins en soins
palliatifs couvrant les champs du sanitaire, duin@@docial et de la ville.

1.2.2.3.2.2. Les outils de pilotage

La Cour signale que les cahiers des charges nepaeriinalisés.

Les cahiers des charges des difféerentes modal@gsride en charge dans le domaine des
soins palliatifs sont en cours de validation pazdeité restreint cité ci-dessus. IIs concernent
les unités de soins palliatifs, les lits identifides équipes mobiles, les réseaux et les

bénévoles.

[.2.2.3.2.3. Les financements

Le FNASS participe a la formation des bénévolesroerii est indiqué. Il participe également
au maintien a domicile des personnes en fin deriegmunérant les « garde-malades » et le

remboursement de certaines prestations non rendimeassau titre 1égal.
1.2.2.3.2.4. La progression des réseaux de soihatpa ville-hopital

Dans la notion des réseaux de soins palliatifgoiiviendrait d’ajouter au rapport que le
dénombrement concerne les réseaux de soins pgall@ifuetés comme tels. En realité les
réseaux de cancérologie, de personnes agéesddeléaur, participent également a la prise en

charge en réseau des soins palliatifs.

1.2.2.3.2.5. Les équipes pluridisciplinaires a dadlai

Le rapport fait état des difficultés de rémunératies professionnels de santé libéraux
pratiquant des soins palliatifs dans le cadre degpés a domicile et ainsi du retard de mise

en ceuvre du dispositif.

Il faut signaler le projet de décret relatif a ignature de contrat pour les professionnels de

santé ameneés a délivrer des soins palliatifs a dtani
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1.2.2.3.2.6. Les risques d’effets pervers de la EDdliquée aux soins
palliatifs.

Le rapport décrit certains « effets pervers de2a B di par exemple a I'absence de GHM

soins palliatifs dans la CMD (Catégorie majeurelidggnostic) 24.

Il en est d’autres, en particulier le séjour emutgie d’'un patient (avec un GHM chirurgical)
qui passe ensuite dans un lit identifié de soirlkagiés. L'établissement peut étre tenté de
faire une sortie fictive lors du passage de lawbie aux soins palliatifs pour pouvoir
bénéficier du GHS soins palliatifs.

Tout ceci releve du contrble de la T2A comme it’bien mentionné dans la conclusion du

rapport.

Enfin, ce rapport n’insiste pas suffisamment sudle primordial du volet « soins palliatifs »
des Schémas régionaux d'organisation sanitair@iretes contrats d’objectifs et de moyens
qui vont permettre la bonne complémentarité deskires sanitaires et médico-sociales et de
la ville par I'intermédiaire des réseaux de soiaBigitifs pour assurer aux patients la prise en

charge la plus efficiente.

[.2.3 L'Observatoire national de la fin de vie

[.2.3.1. Les missions de I'Observatoire

Créé par décret le 19 février 2010, I'Observatoiational de la fin de vie n’est pleinement
opérationnel que depuis septembre 2010. Comme deispr son décret de création, cet
Observatoire a pour missions d’indiquer les besaisformation du public et des

professionnels de santé a partir de I'étude deslitons de la fin de vie et des pratiques
médicales qui s’y rapportent. Il doit égalementnitfeer les besoins dans le champ de la
recherche, et promouvoir I'émergence de recherpheglisciplinaires dans le domaine de la

fin de vie.

L’Observatoire doit, chaque année, remettre unodpgu ministre de la santé ainsi qu’au
Parlement, et le rendre public. Il s’agit donc, slaa rapport annuel : d’identifier les données
fiables aujourd’hui disponibles pour éclairer lédepublic quant a la réalité des situations de
fin de vie en France ; d’éclairer le pilotage, Uévset I'évaluation des politiques de santé dans
le champ de la fin de vie (y compris les actions sémsibilisation du public et des

professionnels) ; d’engager une réflexion sur @tion et sur la mise en valeur des projets

43



visant a produire de nouvelles connaissances damthdmp de la fin de vie (projets de
recherche, études et travaux d’observation, etc.).

Outil de « cartographie » des problématiques lgksfin de vie, le rapport de I'Observatoire
national de la fin de vie doit en effet non seuletmenettre en relief le champ des
connaissances existantes, mais également donmér I&&tendue des domaines d’observation

et de recherche aujourd’hui inexplorés.

Au-dela de sa mission d’observation des pratigiges la la fin de vie, 'Observatoire est au
service des acteurs de santé et des usagers dregmublic, pour valoriser les actions visant a
une meilleure prise en charge des personnes maéidpesur accompagner les politiques

publiques face aux défis de demain.
1.2.3.2. Rapport 2011 de I'Observatoire naiate la fin de vie

Le Premier ministre Frangois Fillon a regu, le Jvrier 2012, le rapport 2011 de
I'Observatoire national de la fin de vie. Ce ragpoemis par son président le professeur
Régis Aubry, fait le point sur les débats et learmées de la recherche en matiere de fin de
vie. Il revient également sur l'avancement du paogme de développement des soins
palliatifs 2008-2012 [26].

1.2.3.2.1. Passer des idées recues a la réalité
Ce rapport permet de nuancer certaines idées rapamsdr la fin de vie.

On ne décede pas plus a I'hépital qu’il y a 20 gmgproportion des déces a I'hdpital n'a pas
augmenté depuis prés de vingt ans : en 2010, caanm®90, 60% des francais meurent dans
un établissement de santé. De la méme facon, jgofgion des déces a domicile n'a pas
diminué : un francais sur quatre décede a son dienis,7%).

Mais la France est I'un des pays ou I'on meurtlies @ I’hdpital, en comparaison des autres
pays européens. Ceci est probablement lié a unéatiédtion importante de la fin de vie,

notamment dans la prise en charge des personeedettde cancer.

[.2.3.2.1.1. L'obstination déraisonnable : mieuixdaonnaitre les droits des

malades en fin de vie

Deux francais sur trois ignorent qu’il existe uaedui interdit I'acharnement thérapeutique.
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Les travaux menés par I'Observatoire national dénlade vie montrent que les situations
conflictuelles les plus fréquentes ne sont paseselnédiatisées : elles concernent
principalement les divergences entre médecinsighants d’'ou la nécessité de développer et

d’organiser un travail collégial entre professidsne

7

1.2.3.2.1.2. Les deux tiers des personnes qui édxt&d’hopital relévent de

soins palliatifs

Les deux tiers des personnes qui décedent de raakddivent de soins palliatifs. Or seuls un
tiers des patients qui décedent a I'h6pital sentldarbénéficier.

Dans les services des urgences, si deux tiers alsn{s qui décedent relevent de soins
palliatifs, seuls 7,5% en bénéficient selon lesrmd®s du codage. Mais les travaux de
I'Observatoire montrent aussi a quel point les @d&sna disposition sont insuffisantes. Alors
que I'ndpital reste le premier lieu de fin de Vies systemes d’information ne rendent pas
compte de maniere suffisamment précise des conditiie la fin de vie, en particulier des

trajectoires de fin de vie et des soins palliatifsllement dispensés.

1.2.3.2.1.3. Euthanasie : beaucoup de sondagesmdoptres peu d’études

scientifiques

Concernant I'euthanasie, les sondages d’opinionesuquestions de fin de vie constituent la
seule source d’information (mobilisée par les media les décideurs). Or ces sources ne

concernent pas la réalité des situations et despes.

Il N’y avait jusqu’a présent pratiquement pas @wdux de recherche menés en France pour
aborder ce sujet. L’'Observatoire disposera pro@maéant, pour la premiere fois en France, de
données amples et fiables, provenant d'une enguétee avec I'Institut national des études
démographiques (INED) sur plus de 6000 situatioadfial de vie. Cette étude permettra
d’aborder cette question complexe de fagcon rigmeet dans une perspective comparative.
En effet, les travaux de recherche menés en Eunopetrent combien les réalités sont

différentes d’'un pays a l'autre, en dehors de toptéon Iégislative.
[.2.3.2.2. Des points en suspens

Face a ces principaux constats, certaines amdtinsapeuvent étre apportées en termes de

formation des professionnels, de promotion des &smratiques en matiére d’acharnement
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thérapeutique, ou encore de recherche qualitative mieux comprendre le vécu des patients

en fin de vie.
1.2.3.2.2.1. Une priorité : la formation desfessionnels

Trois plans successifs de soins palliatifs ont e développer une offre indispensable et
de combler un retard important. Pour autant, cortgrie des perspectives démographiques,
I'offre spécialisée de soins palliatifs ne pernmeefias de répondre a toutes les situations de fin
de vie : pour garantir 'accés a des soins pdiiate qualité a toutes les personnes qui en ont
besoin, il est impératif de faire évoluer la cuitumédicale et les pratiques des professionnels

non spécialisés en soins palliatifs.

Sur le terrain, les pratiqgues des professionnelsai¢é ont beaucoup de mal a évoluer. La
formation qui est un levier d’'acculturation esselnsemble avoir été peu investie. Ainsi
depuis le vote de la loi Léonetti, seuls 2,6% deéslesins généralistes ont pu bénéficier de
formation a I'accompagnement de la fin de la vigeuls 15% des paramédicaux ont été
formés aux soins palliatifs en 5 ans. La formaties acteurs de santé apparait donc comme

un enjeu de premiére importance.
[.2.3.2.2.2. Un retard considérable dans gihde la recherche

Par ailleurs, la recherche dans le champ de ladéinvie est encore embryonnaire. Elle
rencontre des difficultés pour se développer nounleseent parce qu’elle requiert une

approche pluridisciplinaire mais aussi parce qea’eliécessite des investigations d'ordre
qualitatif encore trop peu valorisées dans lesnsei® médicales. Il n'existe, a titre

d’illustration, aucune équipe de recherche lalddlisur cette thématique. De ce fait, il n'est
pas encore possible de connaitre avec une rééltesjam les conditions et les pratiques de fin
de vie. Or, ces informations étant indispensabtes pclairer les choix, ce type de recherche
devrait pouvoir bénéficier d’un réel soutien etriBustratégie nationale.

[.2.3.2.3. Une question de société

Ce premier travail a identifié certaines difficgli@osées par les situations de fin de vie. Il aide
€également a mieux cerner ce qui mérite d'étre tisat ce qui ne fait pas ou plus vraiment
question. Cela permet ainsi de mieux resserreisiaugsion sur les sujets centraux, En effet,

le regard sur la fin de vie reste empreint de plg$ ambivalences.
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Or de plus en plus de personnes vivront de plugples longtemps. Les questions de

vieillissement, de maladie, de dépendance, detquaddi vie, de sens de la vie affleurent et
devront étre investies. Il s’agit bien d'impulsereuréflexion en creusant un questionnement,
en en montrant la complexité. La capacité de net@été a investir les questions soulevées

par la fin de vie est une des clés pour lui doriaete la hauteur d’humanité qu’elle mérite.

1.2.4 Le rapport de I'Inspection générale des afaisociales (IGAS): la mort a

I'hopital

L’enquéte sur « la mort a I'h6pital » menée paBAS montre qu’alors que plus de la moitié
des francais meurent en établissement de soimgtainment dans les hépitaux publics, la
prise en charge de la mort ne fait pas partie dssioms reconnues a I'hopital. Pour les
acteurs hospitaliers, la mort est vécue comme ugengruité, un échec, et a ce titre
largement occultée. Cette situation est préjudieialn confort des malades en fin de vie et a

I'accueil des proches ainsi qu’a la santé publi@Trg.
1.2.4.1. Plus d’un francais sur deux meurt@pital

Environ 60% des francais meurent dans un établissemle santé . 50% dans un hopital
public ou privé et 10% en clinique privée. Congaient a ce qui est couramment affirme, ce
pourcentage ne tend pas a augmenter. Dans le m&mes,t 27% des francgais environ
meurent a domicile. En comparaison internationklefFrance se situe dans une position
intermédiaire tant pour le pourcentage de mortomicile que pour celui des morts en

établissement de soins.

La cause de la mort conditionne I'endroit ou l'oreurt : on meurt plus souvent en
établissement de soins, par exemple, quand la caitssle du déces est une maladie
infectieuse ou une tumeur maligne, que lorsquébd’ d’'une maladie du systeme nerveux. Le
lieu de déceés varie également avec I'age, le stdoial et le sexe : les femmes, plus
nombreuses en maison de retraite, y meurent ausndemx fois plus souvent. Le pourcentage
de déces a domicile et de morts en clinique pragiglus élevé dans les régions du sud de la
France. 86% des déces qui surviennent en étabksgata soins ont lieu dans des services de

courte durée, 12% en soins de suite et de réadap&it2% en hospitalisation a domicile.

Alors que les hopitaux publics assurent 62% de®us®j globaux des malades, ils
comptabilisent pres de 78% des décés qui survi¢rarertablissement de soins. Cette place

prépondérante du secteur public s’explique pariglus raisons : les disciplines médicales
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contribuent plus aux déces que la chirurgie. Osa® les hépitaux publics qui ont les plus
fortes capacités en médecine, contrairement aniqaks privées, qui effectuent surtout de la
chirurgie et de l'obstétrique ; les hdépitaux publipossedent la majorité des services

d’urgence et de réanimation, dans lesquels se ntnece: les déces.

Un peu plus de 22% des personnes qui meurent bliséeament de soin, trépassent en effet
dans un service de réanimation, une unité de sai@ssifs ou de soins continus, tous services
dans lesquels les exigences techniques I'empoddeggement sur les besoins de confort des
malades et d’accueil des proches. Cette propogiélave a 36% en CHU. Plusieurs études
montrent que le déces a lieu de plus en plus sowm@es que les réanimateurs aient décidé
d’arréter les soins, mais que des thérapeutiquesssiges et des gestes diagnostics invasifs

sont encore trop souvent entrepris alors qu’onrduypkespoir d’'une amélioration clinique.

Par ailleurs, 16% des patients morts a I'hopitaledént a I'issue d’'un séjour d’'une durée
inférieure ou égale a 24 heures, notamment auxnaegeou dans l'unité hospitaliere de
courte durée (UHCD) attenante. A coté des persoseesurues par les services d'aide
médicale urgente (SAMU) ou les pompiers a la siiiéecidents ou de tentatives de suicide,
ou des malades amenés par leurs proches pour thedogies aigues, on assiste a l'arrivée
inopinée aux urgences, dans un contexte qui n@réte pas, de malades dont la fin de vie
était prévisible. Le déceés sur un brancard dansoldoir des urgences devient une issue

presque banale.

Seulement 20% des malades qui meurent a I'hopétaéficient de soins palliatifs financés, et
il s’agit dans plus de 80% des cas de cancéreuriRax, 3% ont été accueillis dans des
unités de soins palliatifs, qui constituent un rpedgrés. Les autres prestations de soins
palliatifs présentent un contenu inégal et ne spa$ forcément dispensées dans les
établissements ou I'on meurt le plus. Leur tartfma manque de cohérence et survalorise les
séjours courts. Il n'est pas certain que le finamaet corresponde a un véritable service ou

gue de véritables services bénéficient d’'un finarem.
1.2.4.2. La question de la mort est largenoecultée

A I'hépital comme ailleurs, la mort reste un tabeuson évocation met mal a l'aise. A
I'exception des réanimateurs ou des responsablesidg palliatifs qui la fréquentent tous les
jours et se sont forgés des comportements addptggrsonnel hospitalier, et nhotamment
médical, la vit comme un échec : il souhaite ramnsappesantir ou communiquer sur le

sujet.
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Le déni se percoit, par exemple, dans la facomaitert les obstacles médico-légaux, les déces
sous X, les morts d'origine inconnue ou la mortalatrogene. Sauf homicide évident, les
meédecins appelés a signer les certificats de dax@sontrent réticents a signaler I'existence
d’'un obstacle médico-légal aux opérations funésagtea en informer les autorités judiciaires.
La liste des circonstances au cours desquelledoilgent le faire n’est d’ailleurs pas établi

expressément.

Les morts d’origine inconnue sont trois a six fplas fréquentes en France qu'en Grande
Bretagne ou aux Etats-Unis et celles qui ont lidhh@pital ne donnent pratiquement pas lieu

a autopsies.

Dans les grands hopitaux publics, plusieurs ceesade personnes, amenées inconscientes,
décedent chague année, sans qu’on connaisse ¢éguitéd Dans le méme temps des milliers
de personnes sont déclarées disparues. Mais duhoéftalier, il manque une procédure

homogene permettant d’effectuer les rapprocheneusssaires.

Enfin, la mortalité provoquée ou facilitée par é&tes médicaux et les soins hospitaliers n’est
pas connue avec précision et ne fait pas I'objetelinformation transparente.

La prise en charge de la mort ne figure pas exefieent parmi les missions de I'hopital.
Dans le code de la santé publique, elle n'est amogl’a partir de questions juridiques
particulieres, au chapitre des prélévements d’@gaou comme un simple mode de sortie de
I'hdpital, voire en tant que complication iatrogeneais jamais en tant que futur inéluctable

de I'espéce humaine.

Pour permettre les premieres greffes d’organesstibpparu nécessaire en effet de définir ce
gu’était la mort : depuis 1968, une personne essidérée comme morte lorsque son cerveau
est mort. Cependant, pour augmenter les possghditégreffe de reins et de foie, un décret a
autorisé en aodt 2005 le prélévement de ces orgametes sujets « en état d’'arrét cardiaque
et respiratoire persistant ». Il y a donc deux «lesod’entrée » a la mort et au prélevement
d’organe. Cette situation suscite des ambiguitéepses de risque (pour le développement
de cette activité comme pour le bien étre des peeen fin de vie) que le rapport propose

de lever.

La question de l'euthanasie active ou passive ax@dieu a plusieurs propositions de loi
d’'origine parlementaire. La loi Léonetti du 22 42005 a réglé la question de I'euthanasie

passive dans la mesure ou elle a admis la néceaisit€é s’abstenir de toute obstination
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déraisonnable » et autorisé le médecin a appliquan traitement qui peut avoir pour effet
secondaire d’abréger sa vie », si c’est le seulanale soulager un homme en fin de vie qui
ne peut plus guérir. En revanche les enquétesasfin lde vie, menées dans d’autres pays
européens ou se pratiquent I'euthanasie active sticide assisté, montrent que ces actes
n'intéressent qu'une tres petite minorité de madagtene changent rien a la situation du plus

grand nombre.

La méme loi a introduit un processus collégial maithtion ou d’arrét de traitement des
personnes en fin de vie, lorsque celles-ci ne plud en état de faire valoir leur volonté et a
instauré la désignation d’'une personne de confidveds en pratique, la collégialité est trop
souvent limitée au seul corps médical et rares mmtservices qui effectuent toutes les
consultations requises et conservent une tracéeédes échanges ayant conduit a cette

décision.

Par ailleurs, lorsque I'état d’'un patient se dégrdes services s’adressent souvent en premier
lieu a la personne a prévenir ou au membre denhlléaqui est disponible et non a la «

personne de confiance » qui n’est d’ailleurs pagtas volontaire pour jouer ce role.

L’essentiel des moyens nécessaires a I'accompagnedes patients et des familles n’est
jamais évalué, alors méme que le déces est un plegreofortement consommateur de temps
de personnel. Cette situation freine les initiagjw#ans la mesure ou ces charges sont percues
par les services comme un surcroit de travail ¢gstrpas pris en considération. L’absence
d’identification des moyens mis en oceuvre limite plassibilité pour les services et les

établissements de s’engager dans un processusglesr

1.2.4.3. La qualité de la prise en charge des fiasvie a I'hdpital dépend trop

largement des pratiques locales

La mission a constaté qu’a part les déces d’enftrde jeunes meéres isolées (qui constituent
une épreuve particulierement difficile y comprigfpes pour le personnel soignant), ce sont
les décés imprévus et brutaux qui provoquent les ple stress chez les personnels
hospitaliers, et qui entrainent le plus de deudthplogiques et de plaintes dans I'entourage.
Or aucune réflexion n'est menée sur 'accompagneérspécifique que ces déces méritent,
tant pour les familles que pour le personnel saigniza famille se retrouve trop souvent dans

la chambre mortuaire avant d’avoir compris ce (piagt passe.
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Dans les autres cas, la difficulté de définir tade vie s’accompagne souvent de la réticence
des services a la reconnaitre. L'annonce faite alade et 'accompagnement des proches ne
sont pas systématiquement envisageés et les petsarioet pas toujours le savoir-faire ou la
volonté nécessaires. Sans doute une partie desantsur’a-t-elle ni I'envie ni la force de
prendre la posture héroique a laquelle l'infornratia contraindrait. Mais cette ignorance
rend « les droits du malade en fin de vie » ebldgjations concernant I'entourage difficiles a
exercer. Cette situation prive les malades et Ipurshes qui le souhaitent de la possibilité

d’élaborer un projet de fin de vie.

L’absence de réflexion globale, au niveau natimmshme au niveau des établissements, sur
la question de la mort a I'’hépital aboutit a unéehggéneéité des pratiques au niveau méme
des services. Outre la prise en charge des persa@mdin de vie, I'aide aux familles, le
recours aux bénévoles et la place accordée auyiomdi sont des questions qui varient
notablement d’'un service a l'autre. Les pratiqguesqdalité coexistent donc au sein d’'un
établissement avec des situations peu respectudusé®it des personnes a mourir dans la

dignité.

Les difficultés du retour a domicile renvoient aunsuffisances d’articulation entre ville et
hopital. En 2007, la DHOS dénombrait 40 départemesans réseau de soins palliatifs. Quant
a I'hospitalisation a domicile elle n’accueillaih €007 qu’un pourcentage trés faible des
personnes décédées suivies par I'hépital (2,3 %poetportait des criteres techniques
d’admission souvent trop restrictifs pour que ldada puisse étre accepté.

L’activité mortuaire des établissements de soinsuere des pratiques et des conceptions tres
disparates. Trop longtemps considérée comme anatxge, ce fait souvent reléguée dans les
endroits les moins nobles, l'activité mortuaire dgablissements participe de la qualité
globale de la prise en charge des personnes décédée leur famille. Un mouvement de
modernisation des installations et d’amélioratias gratiques est a I'ceuvre dans nombre

d’établissements.

Cependant, ce mouvement est encore trop dépendatatives locales et un certain nombre
d’établissements, publics et privés, ont une coi@ep minimaliste » de I'activité mortuaire,
renvoyant les familles aux opérateurs funéraires. lelations des établissements hospitaliers
avec les opérateurs funéraires semblent avoir létgalgment normalisées. Néanmoins la
mission a pu constater que les controles étaiest ftagiles et que certaines pratiques des
opérateurs funéraires demanderaient a étre miegadedes par exemple en matiere de

thanatopraxie ou de contrats obseques.
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1.2.4.4. Les propositions de la mission

Mourir dans la dignité est une aspiration essdatigue I'hdpital se doit de rendre possible,
pour la satisfaction des proches et la bonne indgd'établissement. L’ensemble des
propositions de la mission vise ainsi a mettreafix disparités extrémes en invitant tous les
acteurs, administratifs, médicaux et soignantdaboger une stratégie réfléchie de prise en

charge de la mort et d’accompagnement des familles.

Le rapport préconise de confier aux hopitaux, pa disposition législative, la mission de
s’assurer que la mort des malades, qu’ils ont @alable tout fait pour soigner, se passe le
mieux possible, en permettant au mourant, s’il dehgite, de prendre les décisions le

concernant, en respectant ses croyances et ernilksuwses proches.

Les exigences de santé publique devraient égaletoeduire a réviser certaines pratiques. Il
est fait la proposition de rendre le recueil stapie de la mortalité plus exhaustif et plus
transparent, notamment en favorisant la certifica@lectronique et en permettant sa mise en
ligne totale sur internet. Il est recommandé d'étab des programmes de santé publique vis-
a-vis des morts d’origine inconnue (autopsies) '‘aem@liorer le suivi post mortem des
décédés sous X. Il est suggéré de retenir, commike skfinition de la mort, la mort
encéphalique, gqu’elle soit primaire ou secondairenaarrét cardiaque. Il est proposé de
préciser les circonstances ou les obstacles mégligarx doivent étre soulevés. Il est suggéré
que, pour certaines techniques thérapeutiquegtdddissements fournissent annuellement le

nombre de personnes traitées et leur situationanuatc.

Un certain nombre de propositions visent a amélilargrise en charge des personnes en fin
de vie dans les établissements de soins. S’il agitgdas d'imposer des pratiques preécises, il
conviendrait cependant d’inviter les établissemangdaborer et généraliser a 'ensemble des
services des bonnes pratiques concernant des ékmeajeurs d’'un accompagnement de
qualité : annonce de la fin de vie, role des preche des bénévoles, soins de support,
hypothése d’un retour a domicile, tracabilité divisdes patients en fin de vie, modalités des
prises de décision d’'arrét ou de limitation detéramient, modes de coordination (avec
I'ambulatoire ou les SAMU) etc. Dans cette perspede périmetre des soins palliatifs doit

étre redéfini et par la méme les modes de finanoedes soins des personnes en fin de vie.

L’amélioration de la prise en charge des persommedin de vie exige également que les
services accueillant le plus de mourants s’organiseur offrir, le cas échéant, des conditions

de fin de vie acceptables pour les malades et euredaécent pour leurs proches. De ce point
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de vue, la mission préconise d’humaniser les sesuvite réanimation et d’adapter les services
d’'urgence a l'accueil de patients en fin de vie, readifiant I'environnement purement
technique de facon a prendre en compte l'aspiraiame certaine sérénité ainsi que les

nécessités d’échange et de contact.

bY

La mission considére qu'il est nécessaire d’enagmrdes établissements a assumer des
fonctions mortuaires. Il lui semble également ipdissable d'imposer des criteres qualitatifs
sur les chambres mortuaires et de renforcer cerizontroles. Les établissements de soins
devraient enfin avoir une obligation de préventioes deuils pathologiques pour

I'encadrement et de suivi des soignants confromgslierement a la mort.
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[.3. RRATIQUE DES SOINS PALLIATIFS A DOMICILE ET EN INSTIUTION
1.3.1 Principes généraux d'organisation

La loi du 9 juin 1999 garantit, dans son articlemrer, le droit d'accés aux soins palliatifs : «
toute personne malade dont I'état le requiertdrdé d'accéder a des soins palliatifs et a un

accompagnement » [16].

Afin d'appliquer ce droit sur I'ensemble du teirgonational, les agences régionales
d'hospitalisation (ARH) élaborent obligatoirementunlet spécifique aux soins palliatifs dans

les SROS, en tenant compte des principes poséxsdtaasirculaire.

Les ARH veillent en particulier a susciter, appugefinancer les différentes composantes de
I'offre de soins telles que définies dans cetteutdire, sur la base d'un diagnostic régional et
d'une organisation définie en fonction des besdes malades et en lien avec les Unions
régionales des caisses d'assurance maladie (URCEKY. composantes sont appelées a
s'inscrire progressivement dans un fonctionnemantéseau, afin d'assurer l'indispensable

continuité de la prise en charge du patient eetdohicile et les établissements de santé [17].
1.3.2 Les soins palliatifs a domicile

Le développement des soins palliatifs et de I'agagnement a domicile ou dans le lieu de
vie habituel constitue le premier axe du plan qiesuial [20]. Il est en effet primordial que

les personnes qui souhaitent mourir a domicile gaunits bénéficier de soins palliatifs et d'un
accompagnement adapté a leur état de santé et éolaiexte socio-familial. Ces soins et cet
accompagnement peuvent étre délivrés par une égudpenicile, un réseau de soins palliatifs
ou dans le cadre d'une hospitalisation a domic#s. services de soins infirmiers a domicile

et d'aides a domicile peuvent participer a cefigepgn charge.
[.3.2.1 Les équipes a domicile

L'équipe a domicile comprend les professionnelssaeté exercant a titre libéral, ou les
professionnels salariés des centres de santéyentant aupres d'un patient qui a exprimeé son
désir, a un moment donné, de rester a domicile &k notamment composée du médecin

généraliste du malade, prescripteur et de persamiahier.

Cette équipe, normalement choisie par le patient,p@r mission de garantir

I'interdisciplinarité, la continuité thérapeutigekle soutien de I'entourage des patients en fin
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de vie pendant toute la durée des soins palliatifte I'accompagnement. La coordination est
assurée par un des professionnels, membre dep&die médecin généraliste, pivot de la

prise en charge du patient, a vocation a accorogiie mission.

La loi du 9 juin 1999 a prévu, pour faciliter lag@ en charge des soins palliatifs a domicile et
en permettre le développement, un dispositif deuré@ration des professionnels de santé
libéraux exercant dans le cadre de cette equipegdtdire au droit commun. Les modalités,

prévues dans le projet de décret relatif aux canditd'exercices des professionnels de santé
délivrant des soins palliatifs a domicile, devraiparmettre une rémunération a l'acte ou au
forfait des professionnels dispensant des soin@ial & domicile et de la personne assurant

la coordination de I'équipe a domicile.

Lorsque l'acces a un réseau de soins palliatifpasstible, les membres de I'équipe pourront y
adhérer de facon a pouvoir bénéficier des presigtie ce réseau.

Lorsqu'il n'existe pas de réseau de soins pafligiifésent dans son territoire, I'équipe a
domicile choisie par le patient élaborera un doautnggii définit la composition de I'équipe,
les conditions de son fonctionnement, les modatigggoncertation interdisciplinaire, et de

transmission des données médicales, dans le redgmeokgles déontologiques.
1.3.2.2 Les réseaux de soins palliatifs

Sur un plan général, les réseaux de soins padlipgfmettent d'une part, le respect du désir
des patients en ce qui concerne le choix du liewide du lieu de soin et d'autre part,
d'optimiser le fonctionnement du systéme de samtiegeloppant des complémentarités.

Le réseau de soins palliatifs a pour objectif debifiseer et de mettre en lien les ressources
sanitaires et sociales sur un territoire donnéuaudes besoins des personnes. Il vise a assurer
la meilleure orientation du patient, a favorisecdmrdination et la continuité des soins qui lui

sont dispensés et a promouvoir des soins de prxaei qualité.

Il s'articulera, en tant que de besoin, avec lesaéx de prise en charge de la douleur, des

personnes agées ou de cancérologie.

Le réseau est doté d'une équipe de coordinatioa gour mission de : mobiliser et mettre en
lien les personnes et structures ressources, sagitat sociales dont le réseau dispose,
notamment avec I'hospitalisation a domicile (HARs équipes mobiles de soins palliatifs

(EMSP), les unités de soins palliatifs (USP) ; iofffes ressources complémentaires en
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professionnels de santé (psychologues, ergothé&espet travailleurs sociaux par exemple),
non inclus dans cette équipe, a la demande du nmégécéraliste, coordinateur de I'équipe a
domicile ; proposer un soutien et un accompagnerdest équipes a domicile pour les
situations difficiles ou complexes ; permettredas a une expertise en soins palliatifs ; aider
a la continuité de la prise en charge entre le dibenet I'hdpital et entre I'hdpital et le
domicile ; faciliter une organisation de la permaredes soins ; proposer des possibilités de

formation et d'évaluation aux différents acteurs.

L'équipe de coordination ne se substitue ni a if¥ga domicile, ni a I'équipe interne d'une
structure de soins palliatifs. Elle n‘a pas poussmin d'effectuer des soins, ni de prescrire.
Elle accompagne la démarche de soin dans une dgonamde partenariat et de

complémentarité avec les acteurs du domicile.

Elle peut étre composée, selon l'importance duatesige professionnels de santé libéraux ou

exercant en établissement de santé public ou privé.

[.3.2.2.1 Les missions et le fonctionnemerst ifseaux

1.3.2.2.1.1 Conseils, soutien et appui des inteaxena domicile

Le réseau organise un soutien des soignants gquéreandent, ponctuellement ou dans le
cadre de formation-action, en apportant dans daatgins difficiles une aide efficace a la

décision et au retour et au maintien a domicile.
[.3.2.2.1.2 Continuité des soins

Elle doit étre assurée 24 heures sur 24 par laueg&éice notamment a une coordination entre
les structures qui la composent. Elle permet devoauau remplacement des acteurs de
I'équipe a domicile en cas d'absence. En cas (ieultié pour assurer la permanence et la
continuité des soins, le recours a I'hospitalisagieut étre retenu avec l'accord de la personne

malade ou de son entourage.

[.3.2.2.1.3 Coordination

Le réseau doit mettre en place une coordinatioredi@nsemble des intervenants, y compris
les bénévoles, et les structures de santé qui enérem charge les personnes en fin de vie.
Cette mission peut prendre la forme d'une équipeadedination qui crée notamment les

liens entre le domicile et I'hopital.
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1.3.2.2.1.4 Formation continue des acteurs et dagpés

Le réseau doit proposer un systeme de formatiotimmen a tous les acteurs potentiels du
réseau. Trois types de formations peuvent étrelojgpées : la formation multidisciplinaire a
l'apprentissage du travail en réseau, qui doit pdrm aux membres de s'approprier la
dynamique du réseau ; la formation aux soins pddliavec discussion de cas cliniques et
réflexions sur l'analyse des pratiques ; et la &drom-action et soutien des soignants qui

permet d'établir un lien direct avec les soignants.
1.3.2.2.1.5 Communication et systeme d'information

Le réseau doit proposer un systéeme d'informatiotitent la communication entre les acteurs
impliqués dans la prise en charge du patient gese@aar : des cahiers de liaison ; des
échelles d'évaluation des symptdmes si possiblesntms et qui suivront la personne malade
sur toute sa trajectoire ; un systeme de permartétegghonique pour urgences et conseils ; et
enfin un réseau de communication permettant Istngsion de dossiers, et facilitant consell,

information et formation.
[.3.2.2.1.6 Evaluation

Le réseau a enfin la mission de mettre en placprgpre évaluation pour vérifier si les
objectifs du réseau sont atteints, si les procé&dutibsées pour atteindre ces objectifs sont les
plus adaptées. La finalité de l'évaluation est éemettre I'adaptabilité du réseau, son
évolutivité. Dans la mesure du possible, le cades charges et les indicateurs permettant
I'évaluation seront déterminés en accord entreatdeurs de soins, les représentants des
usagers de la santé et les représentants de 'TARHRCAM. Une évaluation externe, sera

mise en place des lors qu'un financement lui semaacre.

1.3.2.2 L'hospitalisation & domicile (HAD)

L'HAD concerne des malades atteints de patholagi@ges aigués ou chroniques, évolutives
et/ou instables, qui en l'absence d'un tel sendgeegient hospitalisés en établissements de
santé [28].

Dans le cadre de la prise en charge palliativeADHonstitue un moyen de retour ou de
maintien & domicile d'une personne en fin de vie.nt@intien & domicile ne peut se réaliser

gu'en accord avec la personne malade et ses prethasiquement si la structure est en
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capacité d'assurer seule et/ou avec ses partenttss les aspects du soin et de
I'accompagnement a domicile requis par I'état d&esde la personne.

Compte tenu des exigences liées a la pratiqueales palliatifs et de I'accompagnement, et
afin de les doter des moyens nécessaires, leswgacd'HAD peuvent individualiser des
places consacrées a la pratique de soins palliati§agit de places « identifiées ».

[.3.2.2.1 Les missions, l'organisation et le fommtiement des places d'HAD

identifiées pour les soins palliatifs

[.3.2.2.1.1 Les missions

La mission principale de ces places d'HAD est danptire des soins palliatifs et un
accompagnement des personnes malades et de leuragyg dans le respect de leur cadre de

vie.

1.3.2.2.1.2 L’organisation et le fonectrement

Ces places de soins palliatifs en HAD doivent dsgpode moyens nécessaires pour
développer ce type de prise en charge qui suppeséedhps de soins importants, et doivent
étre adaptés a chaque niveau de soins.

Un lien avec les équipes mobiles de soins pabiagiftoute autre structure de soins palliatifs
doit étre envisagé, afin d'assurer notamment ldiraaté de la prise en charge dans le cas

d'une hospitalisation jugée indispensable.

La continuité du dialogue entre les différents imdé@ants a domicile doit passer par une

transmission interdisciplinaire (cahier de transiois, dossier informatisé).

Une formation et un soutien doivent étre apportéspofessionnels de I'HAD.

Le service social doit étre en situation de réper@rtous les besoins engendrés par cette

situation de soins palliatifs a domicile.

1.3.3 Les soins palliatifs en établissements deéésan

1.3.3.1 Une pratique qui concerne tous legises

Il est nécessaire d'asseoir et de développer las palliatifs, dans tous les services de soins

(court séjour, soins de suite et de réadaptatarg £€jour). Ce développement doit s'inscrire
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obligatoirement dans le projet médical et le projétablissement. Il permet le respect de la
charte du patient hospitalisé.

La démarche palliative dans les services implique arganisation interne : la formation d'un
référent « soins palliatifs » (médecin, cadre imfar ou infirmier) ; la mise en place d'une
formation interne au service ; la réalisation dpnojet de service en soins palliatifs ;
l'organisation d'un soutien des soignants (growgpadole, réunion de discussion et d'analyse

des pratiques) ; une réflexion sur I'accueil eckanpagnement des familles.

Elle nécessite aussi des aides extérieures viskatilger le travail des soignants : experts en
soins palliatifs (professionnels des structures séns palliatifs, soignants formeés de

I'établissement, membres de réseau), psychologaréyoles d'accompagnement.

1.3.3.2 Un dispositif spécifique doit égalemétre développé

Il comporte des lits « identifiés », des équipebites et des unités de soins palliatifs.

1.3.3.2.1 Les lits identifiés « soins palliatifs »

Les lits identifiés de soins palliatifs sont situ&s dehors des unités de soins palliatifs. lls
représentent, au sein des services ayant unetéctw soins palliatifs importante, une

organisation qui doit permettre d'optimiser la r&ga une demande spécifique et croissante.

lIs peuvent étre identifiés dans un service deteodurée, de soins de suite et de réadaptation,

ou éventuellement de soins de longue durée.

L'identification de lits de soins palliatifs permaine reconnaissance de la pratique des soins
palliatifs dans un service et/ou un établissemente; meilleure lisibilité interne et externe des

activités au sein d'un service et/ou d'un établiese ; I'acces a une dotation adaptée.

Ces lits ont pour fonction d'assurer la contindiééla prise en charge en soins palliatifs en :
accueillant des personnes relevant de soins pillia@bituellement suivies dans le service
et/ou I'établissement ; recevant des personnessitar® des soins palliatifs dans un contexte
de crise ou la nécessité de répit temporaire gsbsen par une prise en charge devenue trop
lourde. Il peut s'agir alors d'un accueil temp@&airépondant & des demandes extérieures au
service et/ou a l'établissement pour des cas commleémanant du domicile ou d'autres

structures (y compris d'HAD), dans le cadre d'uciviéé de proximité, permettant ainsi
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d'éviter ou de raccourcir le passage systématique différents services (le passage par les

urgences par exemple).
Les services disposant de ces lits peuvent égateseerr de base aux équipes mobiles.

L'identification de ces lits donnera lieu a unetcactualisation avec I'ARH dans la mesure ou
des moyens supplémentaires sont nécessaires. &8 arr établira le nombre et un avenant

au contrat d'objectifs et de moyens précisera laillsation des ressources.
1.3.3.2.1.1 Les conditions nécessaires attitieation de ces lits

La structure (unité fonctionnelle, service, dépaeat, fédération) a laquelle appartiennent
ces lits est choisie parce qu'elle a une activitortante en soins palliatifs et un projet

élaboré.

L'identification ne pourra étre effective que sitames exigences sont satisfaites, a savoir un
projet de service et/ou d'établissement structtwacerté, élaboré en lien avec des équipes
référentes et validé par les représentants de ['/AR¢luant : une formation spécifique des
personnels ; une réflexion préalable de I'équipe soutien de I'équipe ; un personnel en
adéquation au plan qualitatif et quantitatif a eettission ; un médecin, cadre infirmier ou
infirmier référent en soins palliatifs dans le seev; des réunions régulieres de synthése
pluridisciplinaires ; wune procédure d'interventiod'une équipe de bénévoles

d'accompagnement.
1.3.3.2.1.2 L’organisation et le fonctionnerndas lits identifiés

La structure a laquelle appartiennent ces litsdedée d'une capacité suffisante et d'une
organisation permettant l'accueil de personnes ntedas autres services ou venant du

domicile.

L'équipe soignante affectée a cette prise en chaegt pas une équipe spécialisée en soins
palliatifs, mais se compose d'un minimum de peresrfiormées. Elle doit étre dotée d'un
personnel en nombre suffisant pour soigner et apagmer les personnes malades et leur

entourage, afin d'éviter I'épuisement professiannel

Les médecins généralistes des personnes hosmtal@mt associés, dans des conditions
définies avec le chef du service concerné, a lsepen charge pendant la période

d'hospitalisation.
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Les locaux doivent étre adaptés a la pratigue ctrades soins palliatifs et de
l'accompagnement pour les personnes malades (chanmalividuelles...), pour les familles
(lieux de repos et d'accueil...), et pour les éggiipoignantes et bénévoles (bureaux, salle de

réunion).

En l'absence de patients requérant des soinstpglliees lits sont utilisés conformément a

leur autorisation initiale d'équipement de soins.

1.3.3.2.2 Les équipes mobiles de soins palliaifsIEP)

L'équipe mobile de soins palliatifs est une equmperdisciplinaire et pluri professionnelle qui
se déplace au lit du malade et/ou auprés des sugyreala demande des professionnels de

I'établissement de santé.

L'équipe mobile exerce une activité transversalsen de I'établissement de santé. Elle a un
réle de conseil et de soutien aupres des équipgsastes des services de I'établissement, de
formation et est éventuellement associé a desitorscti'enseignement et de recherche.

Les membres de 'EMSP se déplacent au lit du maladepres des soignants, a la demande
des professionnels de santé des services de iBS&bkent de soins. lls ne pratiquent pas
d'actes de soins. La responsabilité de ceux-cnmseoau médecin qui a en charge la personne

malade dans le service.

1.3.3.2.2.1 Les missions des EMSP

[.3.3.2.2.1.1 Soutien et conseil

L'EMSP intervient comme consultant et comme colesegn soins palliatifs auprés des
équipes soignantes hospitalieres. Elle proposeederet soutiens sur les aspects somatiques,
psychologiques, socio-familiaux et spirituels, paune évaluation de la situation ; la
proposition d'un projet de soins et l'applicatian piotocoles ; une réflexion éthique et une
aide aux décisions ; la réévaluation et le suiviadgituation ; le partage et la réflexion autour
des situations rencontrées, participant ainsi@réaention de I'épuisement professionnel ; le
soutien psychologique et la mise en place de gmowjee paroles ; la mise en lien des
différents acteurs (soignants, malades, famillestesir social, médico-social etc.), participant

ainsi a l'intégration et a la promotion des soialliatifs.
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1.3.3.2.2.1.2 Formation et enseignement

La formation constitue une mission essentielle 'B&MEP pour favoriser la diffusion des

connaissances et I'amélioration des pratiques.

Celle-ci se fait sous diverses formes, tant additmalade (pour les soignants du domicile, les
soignants des services hospitaliers et pour lggastes accueillis), que dans le cadre de

formations institutionnelles.

Les EMSP peuvent étre associées aux enseignemengygitaires initiaux et continus, et
tout particulierement dans le cursus des étudescaléd, les instituts de formation, les

diplomes universitaires, les diplomes inter unitanes et les capacites.

[.3.3.2.2.1.3 Recherche

L'EMSP peut avoir un role concret a jouer dansal@ée des connaissances et des pratiques
palliatives. Cette activité intéresse tous lesrirgeants et tous les domaines concernés par les
soins palliatifs (somatiques, psychologiques, societ éthiques) et I'accompagnement. Les

travaux sont menés en lien avec les structuresaerche.

[.3.3.2.2.2 L'organisation et le fonctionnerhndas EMSP

L'EMSP fonctionne au minimum cing jours sur septpatticipe a la permanence de la
réponse en soins palliatifs et accompagnement, ldacadre des réseaux de soins palliatifs
quand ils existent. Les regles de fonctionnementEMSP sont formalisées et diffusées a

I'ensemble des partenaires concernés.

Les relations entre I'EMSP et les membres du rédeaoins palliatifs, quand il existe, sont
encadrées par la convention constitutive du rés&mas conventions de collaboration
permettent a ces EMSP d'intervenir dans d'auti@siggements de santé. Ces conventions
précisent les conditions des interventions (resploitités, prise en charge des frais de
déplacement, de formation, etc.).

Des professionnels d'autres services peuvent gteaés a participer aux activités de 'lEMSP
(orthophonistes, ergothérapeutes, kinésithérapeut#istéticiens, assistantes sociales,

personnels administratifs, aumoniers, etc.).

La composition de I'équipe de I'EMSP doit tenir pbende la mission attendue.
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Les personnels de 'EMSP doivent étre volontaitegmondre a un profil de poste précis. Le
responsable médical et le ou les cadre(s) infifgiesont obligatoirement titulaires d'un
diplome universitaire de soins palliatifs ou d'W@rgiivalence. Tous les membres de I'équipe

doivent s'inscrire dans une dynamique réguliereoduation.

Les membres des EMSP bénéficient d'une superviddsnpratiques et/ou d'un groupe de

parole.

L'EMSP dispose de locaux indispensables a sonitéctiv

L'EMSP établit un bilan d'activité annuel précis.

1.3.3.2.3 Les unités de soins palliatifs (USP)

Chaque région doit comporter, au moins, une USR;Hd ou en établissement de référence

régional.

L'unité de soins palliatifs est constituée de titalement dédiés a la pratique des soins
palliatifs et de 'accompagnement. Elle réserveagmcité d'admission aux situations les plus

complexes et/ou les plus difficiles.

Elle assure une triple mission de soins, de fownati’enseignement et de recherche.

En outre, elle participe activement a la constitutil'un maillage adéquat en soins palliatifs et

au fonctionnement en réseau dans sa zone de ré&ééren

1.3.3.2.3.1 Les missions des USP

1.3.3.2.3.1.1 Soins

Le soulagement de la douleur et des autres symptdheesoutien psychologique, spirituel et
social ; le soutien de I'entourage avant, pendaap@s la mort, 'accompagnement du deuil ;

la préparation du retour a domicile chaque foid gst possible et souhaitée.

1.3.3.2.3.1.2 Formation et Enseignement

Chaque USP constitue un pble de compétence indiapkn pour la formation initiale et
continue des différents professionnels appelégsaivienir en soins palliatifs. A ce titre, elle
doit étre en capacité d'accueillir des stagiaires.
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Les USP participent activement aux enseignement®gitaires initiaux et continus, et tout
particulierement dans le cursus des études médjdeke instituts de formation, les diplomes

universitaires, les diplomes interuniversitairegestcapacites.
1.3.3.2.3.1.3 Recherche

L'USP est un podle privilégié de développement deetdnerche clinique et thérapeutique en

soins palliatifs et accompagnement sous toutesaes y compris éthique.
1.3.3.2.3.2 L’organisation et le fonctionnerhdas USP

En regle générale, une USP dispose d'une capacifead20 lits et doit étre située dans des

services de soins de courte durée et/ou de soiggitieet de réadaptation.
Elle doit comporter un personnel en nombre suffisan

Le fonctionnement de I'USP implique : la mise ervieed'un projet de service ; I'élaboration
de criteres d'admission ; l'utilisation de doss@ssoins pluridisciplinaires ; I'organisation de
réunions régulieres de synthese pluridisciplinajrésxistence d'un groupe de parole animé
par un superviseur ; une procédure d'interventies lbénévoles d'accompagnement ; une

procédure formalisée d'accueil des stagiaires.

La composition de I'équipe de I'USP doit tenir ctengle la triple mission attendue. Chaque
personnel d'une USP doit étre volontaire et réepmadun profil de poste précis qui détermine
le niveau de formation requis. Le responsable na¢dt le ou les cadres de l'unité sont
obligatoirement titulaires d'un dipldme universitade soins palliatifs ou d'une formation

équivalente.

Des bénévoles peuvent intervenir auprés des persomalades et de leur entourage, en
coopération avec I'équipe de soins et dans le cesles dispositions du décret n° 2000-1004
du 16 octobre 2000 [29]. lls apportent leur présegtdeur écoute aupres des malades mais ils

ne sont en aucun cas des soignants.

Il est essentiel que les locaux affectés a 'USens@daptés a la pratique correcte des soins
palliatifs et de I'accompagnement, répondant agoibe des personnes malades, des familles
et de I'équipe (lieux de repos, coin cuisine, chamiaccompagnement, salle de réunion).

Une disponibilité de locaux doit étre prévue poemdeignement et la recherche.

Chaque USP effectue annuellement un bilan détdligon activité.
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|.4. LA PLACE ET LE ROLE DU PHARMACIEN DANS LES SOINS PAIATIFS

Le systeme de santé en France est en pleine mutAtitheure de I'optimisation du soin tant
sur le plan techniqgue que purement comptable, guslice, le pharmacien peut-il occuper
dans le domaine des soins palliatifs ? Quel est@endans la prise en charge des patients en

fin de vie ?
1.4.1 Le rble du pharmacien dans les structurepitaderes

En France, deux cas de figure se présentent : delpharmacien rattaché a I’hépital ou a une

clinique et celui du pharmacien rattaché a unetutgtsoins palliatifs individualisée.
1.4.1.1 Le pharmacien d’hépital ou de clirequ
1.4.1.1.1 Le réle du pharmacien de I'établissement
1.4.1.1.1.1 L'approvisionnement et la gestitas médicaments

Le pharmacien hospitalier est responsable de lam@w@e a usage intérieur, dont le réle est
notamment d'assurer la gestion, I'approvisionnemarngréparation, le contréle, la détention
et la dispensation des médicaments [30]. Le phaeamaa donc en charge d'effectuer les
commandes d'approvisionnement et de gérer les amdiis au sein de la pharmacie de

['établissement.
1.4.1.1.1.2 La vérification des ordonnances

Dans la plupart des établissements ou la dispemsatminative n'est pas mise en place, le
réle du pharmacien peut se résumer a celui de igtes®partiteur, qui approvisionne les

stocks des armoires a pharmacie de chaque sewid®ms de commande du responsable du
service. Il reste néanmoins responsable des mayena disposition de chaque service pour

stocker correctement les médicaments fournis.

Dans le cas contraire, le réle du pharmacien est pius précis puisque, dans I'hypothése de
la dispensation nominative journaliere, il devralgser et vérifier 'ordonnance avant de

préparer et de délivrer le médicament prescrit.
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1.4.1.1.2 La commande et la détention des médiceangans le service de

s0ins
1.4.1.1.2.1 Le formulaire de commande

Tous les médicaments sont gardés a la pharmaaierdtee ou non selon l'organisation des
établissements) sous la responsabilité du pharmatmutefois, il est nécessaire que chaque
service puisse disposer d'un stock spécifique @rmgttant de répondre aux besoins des
patients. Les médicaments jugés indispensablesoesgpaires a la prise en charge correcte
des patients font I'objet d'un bon de commanden@itaire).

1.4.1.1.2.2 La responsabilité du signatairdbdn de commande

Il revient au personnel infirmier et notamment adre de remplir le formulaire de commande
de médicaments, lequel doit obligatoirement égaéipar le médecin chef de service, ou un
personnel le représentant et désigné par lui. @euiaire doit étre vérifié par le responsable.
Aussi, la pratique consistant a signer d'avancefdanulaires est dangereuse et doit étre
prohibée, puisqu'elle suppose que la commanderaepas controlée. Ce bon de commande

releve de la responsabilité du signataire, qui slagsurer personnellement de son contenu.

1.4.1.1.3 La préparation des doses a administrer

Des lors qu'un médicament nécessite une préparaiv@amt toute administration, il est
nécessaire de déterminer qui doit l'assurer. Aeddute de l'article L.5126-5 du Code de la
santé publigue, et selon la régle de la dispensatiomédicament, c'est au pharmacien que

revient la responsabilité de préparer les dosedajuent étre administrées au patient.

1.4.1.2 Le pharmacien rattaché a une unitgailes palliatifs

En France, le réle du pharmacien rattaché a une wad soins palliatifs isolée se limite

généralement, comme a I'hopital et surtout fautéedeps (le pharmacien attitré a 'unité est
recruté pour un travail a temps partiel, souvemtage entre plusieurs services), a celui d’'un
gestionnaire. Sa connaissance du medicament ed>gm@rtise ne sont que trop peu mises a
profit dans la participation a la prise en chargepdtient au sein de I'unité, ainsi que dans la

collaboration aux études de recherche clinique.
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1.4.2 Le rble du pharmacien d’officine

Dans le cadre de I'HAD, qui constitue un moyen eteur ou de maintien a domicile d'une
personne en fin de vie, le pharmacien d’'officinedisectement concerné par le mouvement

des soins palliatifs.
[.4.2.1 Le retour a domicile

Le retour & domicile d’'un patient en fin de vie netpharmacien face a des difficultés de
plusieurs types : la transmission ville-hdpitad délivrance des stupéfiants ; la délivrance des

ordonnances de fin de vie.
1.4.2.1.1 La transmission ville-hépital

L’hopital ne devant plus étre le lieu du « mourtiles patients en fin de vie doivent, s’ils le
souhaitent et si les conditions sont remplies, pouketourner a domicile. Se pose alors le
probleme de la gestion de la sortie des établissesm#hospitalisation dans un souci de
continuité des soins. La prescription médicale td@aplus souvent le seul lien entre I'hopital
et la ville, sur elle se focalisent, pour le phaciea d'officine, les difficultés de prise en

charge.

La bonne transmission ville-hépital présuppose cdmagge d’informations facile et rapide
entre les différents acteurs de santé, en villa Bhopital. Mais cet échange fait I'objet de
nombreux dysfonctionnements. L'identification deguripteur tout d’abord : trop souvent, le
prescripteur ne prend pas la précaution de mergiolisiblement son nom, rendant difficile
pour le pharmacien d'officine la tache de le comla®n cas de doute ou d'erreurs. La

recherche par le service auquel il appartient s&@aiangue et fastidieuse.

Par ailleurs, une meilleure anticipation des ssrtiespitalieres améliorerait le service rendu
et éviterait au pharmacien de se retrouver facesadficultés d’approvisionnement. De plus,
une discordance entre les références hospitakdres produits en ville rend la tache un peu

plus compliquée.

Marie-Noélle Aubert, docteur en pharmacie, propiemes sa thése « A propos de la chartre du
meilleur moment de sortie des établissements ditadsation: la prise en charge
pharmaceutique du patient au centre de la relatiopital-pharmacies d'officine », des
solutions pour améliorer la prise en charge duepéatisortant [31]. Il apparait que

I'anticipation et la préparation de la sortie petmage meilleure prise en charge. Or encore
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trop souvent l'identification du pharmacien ne fadéts partie des démarches administratives
habituelles. Il serait pourtant souhaitable de paue contacter avant la sortie.

D’autre part, la mise en place d’'une communicatenire pharmaciens hospitaliers et
pharmacie de ville pourrait voir le jour sous lanfe d'une « lettre pharmaceutique », de
méme que le praticien hospitalier transfert a somfréere médecin généraliste de ville une
lettre médicale linformant du déroulement de [pibalisation. Cette «lettre

pharmaceutique » permettrait la transmission degetnents médicamenteux administrés
pendant la période d’hospitalisation, les informasi concernant les besoins en dispositifs
médicaux et en matériel médical, les informationacernant les médicaments réservés a

I'usage hospitalier etc.
1.4.2.1.2 La délivrance des stupéfiants

Les patients en soins palliatifs présentent poue gmande majorité d’entre eux des
symptomes douloureux, nécessitant la prescriptiantalgiques. En effet, 60 a 90% des

personnes atteintes d’'un cancer en phase terngaglaignent de douleurs chroniques.

Le pharmacien d’officine, soucieux d’apporter umgeaoptimale dans la chaine du soin, se

doit de mettre a jour ses connaissances sur la eni€harge de la douleur.

Il devient de fait, un interlocuteur privilégié faaux divers questionnements du malade et de
ses proches. C’est lui que I'on interroge devaapparition d'un effet secondaire liée a la
prise d’'un médicament ou lors d’'un mauvais ajustérdes doses a administrer. Charge pour
lui de rester le plus neutre possible, sans mardeesignes d’'une quelconque interprétation
devant une situation inhabituelle. Il doit rassweeexpliquer le plus clairement possible en se

mettant a la portée de son auditoire. Son réleaditscdoit ici étre totalement mis a profit.

L’amélioration de la prise en charge de la doukewté a l'origine d’'un accroissement des
sorties de stupéfiants dans les officines. En elést prescriptions de morphine et dérivés se
sont banalisées et ont imposé au pharmacien deddaps stocks en se familiarisant a ces
nouvelles pratiques. Les lourdeurs de la comptabét la réglementation trés stricte en

matiere d’approvisionnement imposent plus que jamgueur et organisation.
1.4.2.1.3 La délivrance des ordonnances de finiele v

Par sa connaissance approfondie dans les traitememintidouleur », le pharmacien

d’officine joue un rdle d’expert du médicament. f@ues traitements antalgiques, il doit étre
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en mesure d’honorer les ordonnances des patienfsae vie. Or, du fait du nombre
important des symptémes présentés par les pategsyrdonnances peuvent comporter des
associations de spécialités peu courantes ou apdsslogies inhabituelles, voire des
utilisations hors AMM (Autorisation de mise surrgarché). Cependant, la non-singularité
éventuelle du service hospitalier duquel provieatprescription médicale ne doit pas
introduire, chez le pharmacien d'officine, de dogtent a la validité de I'ordonnance. Un
pharmacien bien informé des symptéomes courantsndésdes en fin de vie ne doit donc pas
risquer d’instaurer une certaine inquiétude chegalgent ou son entourage mais doit, le cas

échéant, s’adresser au prescripteur.
1.4.2.2 Le maintien a domicile
1.4.2.2.1 De la nécessité d’'une formation
1.4.2.2.1.1 Dans le cadre de I'assistanckrtgue

Pour les pharmaciens d'officine, une solide foromatielle qu'un dipléme universitaire (DU)
de « maintien a domicile » permettrait de se pwsiter efficacement dans le champ des soins
palliatifs. En effet, dans le cadre de l'assistatemhnique, le pharmacien doit connaitre les
différents dispositifs médicaux, la réglementatiem vigueur et les contraintes liées aux

différentes pathologies.
1.4.2.2.1.2 Dans le cadre du soutien psyadigle

Bénéficiant d’'un contact privilégié avec le patientsa famille, le tact mentionné fait partie
intégrante du réle du pharmacien d’officine danpriae en charge relationnelle du patient en
fin de vie. A plus forte raison, une relation deftance s’est instaurée entre le pharmacien et
son patient dans des circonstances difficiles dedé& vie. Dans le cadre de cette prise en
charge psychologique, il semble important de mettréien, d’une part, le niveau d’inconfort
percu et, d’autre part, la nécessité d'une fornmatiet de souligner l'intérét majeur du

développement de cette formation auprés de I'enkedds pharmaciens d’officine.

1.4.2.2.2. Les freins a la bonne pratique du tein&d domicile

Lors d’un retour & domicile, la question sur lesdies en matériel de perfusion ou autre est
généralement traitée par un prestataire de ser@ieqrestataire, dont les compétences et les

offres de service sont indéniables, a lui la pagilbde communiquer directement avec les
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différents services de I'h6pital. Dans I'intérét chalade et de sa famille, la collaboration
entre pharmaciens et prestataires de service appaname une évidence.

1.4.3 Le réle du pharmacien au sein d’une équipea@dination

Le pharmacien d’officine et certains membres de égupe sont amenés, au cours de leur
exercice, a se rendre au domicile des patients lttat le requiert pour dispenser aussi bien
les meédicaments que les autres biens de santé [32fte particularité, désormais

juridiguement acquise permet sa participation a dsgaux de soins et de maintien a

domicile.

Sur le plan déontologique, les problemes essergigislesquels les Ordres professionnels
attirent l'attention sont : le respect du libre shalu malade ; le respect du secret
professionnel ; le respect de l'indépendance deuhagrofessionnel. Ceci étant posé, il est
évident que le fonctionnement en réseau peut @oir avantage d’offrir aux professionnels
investis dans cette prise en charge une aide pisEien terme de soutien, d’échanges et de

formation continue.

Certaines expériences, au sein de réseaux de palliatifs, constitués officiellement et
soutenus financierement par les autorités sarstaitenon, constitués librement par divers
professionnels de santé autour de quelques casnpets de malades graves, montrent

I'intérét et le bénéfice que cela procure au bawwulément des soins palliatifs.

La coordination des soins autour d’'un patient endie vie doit se faire naturellement avec

tous les acteurs de santé que le malade a congusletconnaissent.

Le pharmacien peut livrer lui-méme les médicameadsner les conseils de posologie, aider
a la bonne administration des traitements et attagabilité et fournir le matériel nécessaire

au meilleur déroulement du traitement et au soutege de la douleur du patient.

Rien ne s’oppose a la tenue de réunions et a taipation effective du pharmacien a des
rencontres de coordination entre les divers prafassls de santé, si ce n'est la codification
administrative d’'un tel acte pharmaceutique. Cstrpas I'appartenance a un réseau qui doit
conditionner la mise en ceuvre de ces réunions biamsl’intérét du malade, la préservation

de sa dignité et de sa qualité de vie et de mort.

Il apparait en effet clairement que la professitirmaceutique ne pourra, a l'instar des

autres professions libérales de santé, s’impligagantage dans les soins palliatifs a domicile
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gue dans la mesure ou une cotation réelle exigpeua cet acte de coordination qui vient

naturellement compléter I'acte pharmaceutique.

Par ailleurs, au sein de ces réunions de coordmatjrace a sa connaissance des prises en
charge administratives, le pharmacien d’officineasgouvent un conseiller pour prescrire a
moindre colt. Facteur d’acceptabilité pour I'entme qui, dans le cas de I'hospitalisation,
croit en une gratuité totale, cet aspect économigeat s’intégrer dans une démarche

d’optimisation de la prise en charge administratles traitements a domicile.

L'intérét de la participation des officinaux a a&sinions de coordination tient aussi au fait
que, par la suite, ils doivent étre en mesure denfodes explications, traduire les mots saisis
au détour d'une conversation, et répondre aux ddemnnitiées par le patient et son
entourage. Outre I'importance accordée a la tenuesatret médical, le pharmacien doit

pouvoir tout écouter, tout entendre et bien coleseil
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2EVME PARTIE

LES ETUDIANTS EN PHARMACIE ET LES SOINS PALLIATIFS
ATTITUDES, REPRESENTATIONS ET PRATIQUES
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INTRODUCTION

Les changements dans le régime de la prise enelumg patients en fin de vie dans notre
société faconnent de nouvelles représentationsestredistribution des réles professionnels.
Les pharmaciens se trouvent aujourd’hui contraidtsndosser une part active du
questionnement autour de la mort. Toutefois, cestipenement ne s’opére pas de maniere
identique en fonction des spécialités. La fréequaeteeontact avec la fin de vie, le vécu et la
spécialisation des pratiques professionnelles guiéeoulent, constituent des expériences qui
modulent les significations associées a la sitnadies patients et a leur prise en charge. Ainsi,
il est assez courant que les patients en fin deuwissent étre caractérisés comme étant en
dehors de toute possibilité d'aide [33].

L’appréhension méme des soins palliatifs, leurittére et modalités d’exercice peut
influencer la mise en ceuvre, voire le déroulementcertaines pratiques professionnelles.
Ainsi, I'étude des représentations sociales peungtre d’appréhender le sens attribué a la
maladie, & certaines modalités de son vécu, aurrrants et aux soins, aux comportements
de santé, a la nature de la relation thérapeutigns ses modalités de mise en ceuvre et son

déroulement.

La représentation sociale est un mode spécifiqueodmaissance. Dans un groupe social
donné, la représentation d’'un objet correspond &nsemble d’informations, d’opinions,
d’attitudes et de croyances relatives a cet obgeteprésentation va fournir des notions prétes
a I'emploi, et un systeme de relations entre ceom® permettant aussi, l'interprétation,
I'explication et la prédiction. Plus gu’une simjieage, elle constitue une véritable théorie au
sens ou elle permet de donner a un objet une texi@iréalité [34]. Les représentations ont
différentes fonctions : une fonction savoir (elfErmettent de comprendre et d’expliquer la
réalité) ; une fonction de guide pour I'action €slidéfinissent la finalité des situations en lien
avec l'objet, constituent des systemes d’attenteBamticipations) ; une fonction identitaire
(elles définissent I'identité du groupe et permdtta sauvegarde de sa spécificité) et une
fonction justificatrice (elles permetteatposterioride justifier les comportements et prises de
position) [35].

Dans le cas des soins palliatifs, I'étude de leamésentations et pratiques associées peut
s'inscrire comme une étape préalable a une réftepios élargie sur les contenus de la
formation en soins palliatifs, sur les conditions teur réalisation et sur les enjeux

psychosociaux et éthiques qui leurs sont propres.
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.1 MATERIEL ET METHODE
I.1.1 Les objectifs de I'étude

L’objectif principal de cette recherche était d@ier les représentations sociales des soins
palliatifs et leurs liens avec les pratiques prsifasnelles auprés d’étudiants en pharmacie.
Les objectifs secondaires étaient de plusieurseerdrétudier les liens éventuels entre
représentations, pratiques et spécificités biogoyas des étudiants (parcours professionnel
et personnel) et explorer l'influence de [l'opiniovis-a-vis de I'euthanasie sur les

représentations des soins palliatifs.
[.1.2 Présentation de la méthode

Une enquéte par questionnaire a été effectuée sadprBensemble des étudiants Ef°45°™®

et 6™ année de pharmacie de Nantes (n=270) (annexes2l &k questionnaire a été

proposé tout en insistant sur la liberté d'accepterde refuser de participer a I'étude. Le
guestionnaire comportait plusieurs parties : umega’informations concernant I'orientation

professionnelle des étudiants (année d’étudeietdikuivie) ; une partie d’associations libres
(production de 5 termes associés a « soins pédliati; un recueil d’attitudes sur les soins
palliatifs et des questions relatives aux condgide la fin de vie ; un recueil d’'informations

supplémentaires portant sur les pratiques professites et des vécus spécifiques.

Les données ont été traitées de facon anonymeddresies textuelles issues des associations
libres ont fait 'objet d’'une analyse textuelle 'aide du logiciel WordMapper©. Celui-ci
permet de mettre en évidence, sur la base d'unigsankexicographique, le contenu d’'une
représentation. Les termes évoqués par les indivgdwont considérés comme plus ou moins
saillants en fonction de leur fréquence d’évocateinde leur degré d’importance percu
(classement effectué a posteriori par les étudsuntdes 5 mots produits). Les termes les plus
saillants seront potentiellement les plus struciisrade la représentation. L’hypothése
générale développée dans le logiciel WordMapper@siste a considérer les lois de
distribution du vocabulaire dans les énoncés danpus comme une trace linguistique d’'un
travail cognitif de reconstruction d’'un objet par individu. Cette méthode met a jour les
traces lexicales les plus prégnantes dans le cogmuilli. Ces derniers, reconstitués sous
forme de classe de discours, vont pouvoir étreorgeFs sous forme de themes qui sont autant

d’illustrations de la représentation étudiée.
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.2 LES RESULTATS DE L'ENQUETE
1.2.1 Les caractéristiques de I'échantillon

Au total, 104 étudiants ont rempli le questionnas@t un taux de réponse de 38.5% (annexe
3). Afin de tester la représentativité de I'échléoni il a été comparé avec I'ensemble de la
population des étudiants en pharmacie de Nantegaleslerniéres promotions en prenant en
compte plusieurs variables : I'année d’étude iliaré suivie ; la confrontation a une situation
de fin de vie sur le plan familial ou amical ; tavail en collaboration avec une unité de soins
palliatifs et le suivi d’'une formation spécifiquan eoins palliatifs ; le niveau de confort

lorsqu’il s’agit d’aborder la question de la fin die ; et la position sur I'euthanasie.

L’échantillon comporte une majorité d’étudiantséSfi®année (49%), un peu moins d’un tiers
d’étudiants en %™ année (30.8%) et une minorité d'étudiants &f° année (20.2%). Les
spécialités se divisent en trois catégories : imdug29.8%), internat (27.9%) et officine
(42.3%). Une majorité d’étudiants a déja été cartfr@a une situation de fin de vie sur le plan
familial ou amical (62%). En revanche, seulementc%d des étudiants ont travaillé en
collaboration avec une unité de soins palliatif¥ @% d’entre eux ont suivi une formation

spécifique en soins palliatifs.

Tableau 1. Caractéristiques de I'échantillon

Caractéristiques n (%)
Année d’étude (n=104)t

4eme année 21 (20.2%)

5 année 32 (30.8%)

6" année 51 (49%)
Filiere suivie (n=104)*

Industrie 31 (29.8%)

Internat 29 (27.9%)

Officine 44 (42.3%)
Confrontation a une situation de fin de vie (n=104)*

Oui 64 (61.5%)

Non 40 (38.5%)
Travail en collaboration avec une unité de soinkapiés (n=104)*

Oui 12 (11.5%)

Non 92 (88.5%)
Suivi d'une formation spécifique en soins pallaiifi=104)!

Oui 8 (7.7%)

Non 96 (92.3%)

1 Pour chacune des caractéristiques, I'effectifregigué hors données manquantes.

1.2.2 Les champs représentationnels

Pour analyser les associations libres produiteslgmrétudiants a partir du mot « soins
palliatifs », deux parametres ont été pris en am@ration puis croisés: la fréquence
d’apparition des mots et le rang d'importance qurla été attribué (pourcentage par rapport a

'ensemble des mots produits). La hiérarchisatoposteriorides mots produits lors de la
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tache d’associations libres est un indicateur ideplortance des termes constituants le champ
de la représentation étudiée, autrement dit, edkenpt aux étudiants de mettre en avant les
termes qui leurs paraissent importants. Dans lpusodes représentations des étudiants, les
mots les plus fréquents et considérés comme les iplportants sont : accompagnement,
soulagement et fin de vie. Il s’agit la des élémdas plus structurants de la représentation
des soins palliatifs chez les étudiants.

Tableau 2. Corpus des évocations
Importance (I)

Elevée Faible

Termes associés Accompagnement (F=72 ; 1=13.31) Améliorer (F=5 ; 1=0.92)
Soulagement (F= 49; 1=9.06) Physique (F=5 ; 1=0.92)
Fin de vie (F=48 ; 1=8.87) Qualité (F=5; 1=0.92)
Patient (F=39 ; I=7.21) Dernier (F=4 ; 1=0.74)
Soutien (F=38 ; 1=7.02) Empathie (F=4 ; I=0.74)
Douleur (F=34 ; 1=6.28) Malade (F=4 ; I=0.74)
Aide (F=29 ; 1=5.36) Médical (F=4 ; 1=0.74)
Mort (F=20 ; 1=3.70) Difficile (F=3 ; 1=0.55)
Famille (F=17 ; 1=3.14) Diminuer (F=3 ; 1=0.55)
Dignité (F=16 ; 1=2.96) Domicile (F=3 ; 1=0.55)
Soins (F=16 ; 1=2.96) Ethique (F=3; 1=0.55)
Souffrance (F=14 ; 1=2.59) Eviter (F=3 ; 1=0.55)
Ecoute (F=14 ; 1=2.59) Humanité (F=3 ; 1=0.55)
Entourage (F=14 ; 1=2.59) Préparation (F=3 ; 1=0.55)
Psychologique (F=12 ; |=2.22) Proches (F=3 ; I=0.55)
Acharnement thérapeutique Rassurer (F=3 ; 1=0.55)
(F=11; 1=2.03) Service (F=3 ; I=0.55)
Confort (F=7 ; 1=1.29) Traitement (F=3 ; 1=0.55)

Personne (F=7 ; 1=1.29)
Pluridisciplinaire (F=7 ; 1=1.29)
Respecter (F=7 ; 1=1.29)
Apaiser (F=6 ; 1=1.11)

F : fréquence (nombre de fois ol le mot a été &soe soins palliatifs »).

| : niveau d'importance du mot évoqué (pourcentagerapport a I'ensemble des mots produits, plumanest important
plus son niveau moyen d’'importance se rapprochE)8emoins il est important plus son niveau d’intpnce se rapproche
de 0).

[.2.2.1 L’étude de l'incidence de certaines vamgbbur la tdche d’associations

libres

Dans un deuxieme temps, I'analyse a consisté alvbes’il pouvait y avoir des variations
significatives des termes associés a « soins fifsliaen fonction de certaines variables telles
que : 'année d’étude, la filiere suivie, le trdvan collaboration avec une unité de soins
palliatifs, la confrontation a une situation de di@ vie sur le plan familial ou amical, le suivi
d’'une formation spécifique en soins palliatifsnleeau de confort lorsqu’il s’agit d’aborder la
guestion de la fin de vie, et la position sur lfarasie.

Une analyse comparative a été effectuée entreiti#sethits champs représentationnels en

comparant la présence ou I'absence de chaque nsgimales corpus par un test du khi-deux

(seuls les termes dont la fréquence d’apparitidnsepérieure a 5 dans au moins 'un des
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corpus ont été testés). A la base de ce testtgtaisa été formulée I'hnypothése que toutes les
données considérées dérivent de la méme loi deabildB, autrement dit, la distribution de
chaque mot n'est pas différente d’'un corpus a tme goour un risque de se tromper donné a
5% et en tenant compte d'un degré de liberté égal & distance critique qui a une
probabilité de dépassement égale a ce risque équava.841 ; si la distance calculée entre
chaque mot est supérieure a la distance critiguagsultat n’est pas seulement di aux
fluctuations d’échantillonnage et I'hypothese fotérudoit étre rejetée).

L’année d’étude, la filiére suivie, le fait d'avadté confronté a une situation de fin de vie,
celui de sentir « a l'aise » lorsqu’il s’agit d’abler la question de la fin de vie et la position
sur I'euthanasie n’entrainent aucune modificati@s dermes produits. En revanche, le fait
d’avoir collaboré avec une unité de soins palkatt le fait d’avoir suivi une formation
spécifiqgue en soins palliatifs a une influence lawmeprésentation des étudiants en pharmacie

a I’égard des soins palliatifs.

Tableau 3. Comparaison des champs représentati@mésiction de I'année d’'étude

Représentations e
4°™ année 5°™ année 6°™ année
Termes Accompagnement Soulagement Accompagnement
associés (F=12 ; 1=18.18) (F=17 ; 1=19.10) (F=36 ; I=19.67)
Fin de vie (F=9 ; 1=13.64) Accompagnement Soulagement
Aide (F=6 ; 1=9.09) (F=14 ; 1=15.73) (F=25; 1=13.66)
Soutien (F=6 ; 1=9.09) Fin de vie (F=14 ; 1=15.73) Fin de vie (F=21 ; 1=11.48)
Soulagement Aide (F=10 ; 1=11.24) Soutien (F=20 ; 1=10.93)
(F=5; 1=7.58) Douleur (F=8 ; 1=8.99) Douleur (F=17 ; 1=9.29)
Douleur (F=5 ; 1=7.58) Soutien (F=8 ; 1=8.99) Mort (F=14 ; 1=7.65)
Souffrance (F=5 ; 1=7.58) Famille (F=6 ; 1=6.74) Aide (F=12 ; 1=6.56)
Dignité (F=4 ; 1=6.06) Ecoute (F=3 ; 1=3.37) Entourage (F=9 ; 1=4.92)
Famille (F=4 ; 1=6.06) Psychologique Famille (F=8 ; 1=4.37)
Mort (F=4 ; 1=6.06) (F=3;1=3.37) Psychologique
Ecoute (F=4 ; 1=6.06) Dignité (F=2 ; 1=2.25) (F=8 ; 1=4.37)
Entourage (F=2 ; 1=3.03) Entourage (F=2 ; 1=2.25) Dignité (F=7 ; 1=3.83)
Mort (F=2 ; [=2.25) Souffrance (F=6 ; 1=3.28)
Ecoute (F=6 ; 1=3.28)
2C 148.48 161.80 154.64 1,466

F : fréquence (nombre de fois ou le mot a été & soe soins palliatifs »).

| : niveau d’'importance du mot évoqué (pourcenfaaerapport a 'ensemble des mots produits).

C : niveau d'importance de chaque terme au seichdgue classe de discours (cf. analyse des asepsidibres avec le
logiciel WordMapper®©).

¥2: test du khi-deux comparant la présence/absdecehaque terme au sein des trois corpus pourteses dont la
fréquence est supérieure a 5 dans au moins l'usatpsis.
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Tableau 4. Comparaison des champs représentatic@mésction de la filiere suivie

Représentations e
Industrie Internat Officine
Termes Accompagnement Accompagnement Accompagnement
associés (F=15 ; I=18.29) (F=24 ; 1=22.64) (F=33; 1=21.57)
Soulagement Fin de vie (F=21 ; 1=19.81) Fin de vie (F=23 ; 1=15.03)
(F=15 ; I=18.29) Soulagement Soulagement
Aide (F=11 ; 1=13.41) (F=13; 1=12.26) (F=21;1=13.73)
Soutien (F=10 ; 1=12.20) Soutien (F=12 ; 1=11.32) Douleur (F=17 ; 1=11.11)
Douleur (F=9 ; 1=10.98) Famille (F=8 ; 1=7.55) Soutien (F=14 ; 1=9.15)
Famille (F=6 ; 1=7.32) Aide (F=7 ; 1=6.60) Mort (F=11; 1=7.19)
Mort (F=6 ; I=7.32) Douleur (F=7 ; 1=6.60) Aide (F=11 ; 1=7.19)
Fin de vie (F=4 ; 1=4.88) Dignité (F=6 ; 1=5.66) Psychologique
Dignité (F=3 ; I=3.66) Entourage (F=3 ; 1=2.83) (F=8; 1=5.23)
Entourage (F=3 ; 1=3.66) Mort (F=3 ; [=2.83) Entourage (F=7 ; 1=4.58)
Psychologique Dignité (F=4 ; I=2.61)
(F=2;1=1.89) Famille (F=4 ; 1=2.61)
2C 154.88 161.32 157.51 0.495

F : fréquence (nombre de fois ou le mot a été & soe soins palliatifs »).

| : niveau d’'importance du mot évoqué (pourcenfaaerapport a 'ensemble des mots produits).

C : niveau d'importance de chaque terme au seichdgue classe de discours (cf. analyse des asspsitibres avec le
logiciel WordMapper®©).

¥2: test du khi-deux comparant la présence/absdecehaque terme au sein des trois corpus pourteses dont la

fréquence est supérieure a 5 dans au moins l'usatpsis.

Tableau 5. Comparaison des champs représentatia@mé#siction de la confrontation ou non a une sitnade fin de vie

Termes associés

)2 (C;

Représentations
Confrontation
Accompagnement (F=45 ; 1=17.79)
Fin de vie (F=40 ; I1=15.81)
Soulagement (F=28 ; 1I=11.07)
Soutien (F=21 ; 1=8.30)

Aide (F=18 ; I=7.11)

Douleur (F=17 ; 1=6.72)
Dignité (F=13 ; 1=5.14)
Famille (F=12 ; 1=4.74)
Souffrance (F=11 ; 1=4.35)
Entourage (F=9 ; 1=3.56)

Mort (F=9 ; I=3.56)
Acharnement thérapeutique
(F=9; 1=3.56)

Ecoute (F=8 ; 1=3.16)
Pluridisciplinaire (F=4 ; 1=1.58)
Psychologique (F=4 ; I=1.58)
Confort (F=3 ; 1=1.19)
Respecter (F=2 ; 1=0.79)

151.77

XZ
Non confrontation
Accompagnement (F=70 ; 1=17.41)
Fin de vie (F=50 ; I1=12.44)
Soulagement (F=49 ; 1I=12.19)
Soutien (F=35 ; 1=8.71)
Douleur (F=34 ; 1=8.46)
Aide (F=29 ; I=7.21)
Famille (F=20 ; 1=4.98)
Mort (F=20 ; 1=4.98)
Ecoute (F=14 ; 1=3.48)
Entourage (F=13 ; 1=3.23)
Souffrance (F=13 ; 1=3.23)
Dignité (F=12 ; 1=2.99)
Psychologique (F=11 ; |=2.74)
Acharnement thérapeutique
(F=11;1=2.74)
Confort (F=7 ; 1=1.74)
Pluridisciplinaire (F=7 ; 1=1.74)
Respecter (F=7 ; 1=1.74)

149.25 0.084

F : fréquence (nombre de fois ou le mot a été & soe soins palliatifs »).
| : niveau d'importance du mot évoqué (pourcenfaarerapport a I'ensemble des mots produits).

C : niveau d'importance de chaque terme au seichdgue classe de discours (cf. analyse des assosidibres avec le
logiciel WordMapper®©).

¥2: test du khi-deux comparant la présence/absdacehaque terme au sein des deux corpus pourrieegedont la
fréquence est supérieure a 5 dans au moins l'ucales's.
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Tableau 6. Comparaison des champs représentatiommelfonction de la collaboration ou non avec unetéun
de soins palliatifs (1)

Représentations 12
Collaboration Non collaboration

Termes associés Douleur (F=8 ; 1=19.51) Accompagnement (F=66 ; 1=18.49)
Soutien (F=6 ; 1=14.63) Fin de vie (F=46 ; 1=12.89)
Accompagnement (F=5 ; [=12.20) Soulagement (F=44 ; 1=12.32)
Entourage (F=5 ; 1=12.20) Soutien (F=30 ; 1=8.40)
Mort (F=5 ; 1=12.20) Aide (F=27 ; I=7.56)
Soulagement (F=5 ; [=12.20) Douleur (F=26 ; 1=7.28)
Acharnement thérapeutique Famille (F=20 ; 1=5.60)
(F=4; 1=9.76) Mort (F=15 ; I=4.20)
Psychologique (F=3 ; 1I=7.32) Ecoute (F=14 ; 1=3.92)

Souffrance (F=14 ; 1=3.92)
Dignité (F=12 ; 1=3.36)
Entourage (F=8 ; 1=2.24)
Psychologique (F=8 ; 1=2.24)
Acharnement thérapeutique
(F=7;1=1.96)
Pluridisciplinaire (F=7 ; 1=1.96)
Respecter (F=7 ; 1=1.96)
Confort (F=6 ; 1=1.68)

)2 (€ 124.40 151.26 12.153

F : fréquence (nombre de fois ol le mot a été &soe soins palliatifs »).

| : niveau d'importance du mot évoqué (pourcenfaarerapport a I'ensemble des mots produits).

C : niveau d'importance de chaque terme au seichdgue classe de discours (cf. analyse des assosidibres avec le
logiciel WordMapper®©).

¥2: test du khi-deux comparant la présence/absdrcehaque terme au sein des deux corpus pour rieededont la
fréquence est supérieure a 5 dans au moins l'ucales's.

Tableau 7. Comparaison des champs représentatiommelfonction du suivi ou non d'une formation spiécié
en soins palliatifs (1)

Représentations e
Formation Non formation
Termes associés Accompagnement (F=6 ; [=18.18) Accompagnement (F=66 ; 1=17.74)
Douleur (F=5 ; 1=15.15) Fin de vie (F=46 ; 1=12.37)
Soulagement (F=5 ; [=15.15) Soulagement (F=44 ; 1=11.83)
Psychologique (F=4 ; I=15.15) Soutien (F=33 ; 1=8.87)
Soutien (F=4 ; I=15.15) Douleur (F=29 ; 1=7.80)
Dignité (F=3 ; 1=9.09) Aide (F=28 ; 1=7.53)
Entourage (F=3 ; 1=9.09) Famille (F=20 ; 1=5.38)
Mort (F=3 ; 1=9.09) Mort (F=17 ; 1=4.57)

Ecoute (F=14 ; I=3.76)
Souffrance (F=14 ; 1=3.76)
Dignité (F=13 ; I=3.49)
Entourage (F=11 ; 1=2.96)
Acharnement thérapeutique
(F=9 ; 1=2.42)

Psychologique (F=8 ; 1=2.15)
Pluridisciplinaire (F=7 ; 1=1.88)
Respecter (F=7 ; 1=1.88)
Confort (F=6 ; 1=1.61)

xC 133.32 149.46 4.068

F : fréquence (nombre de fois ou le mot a été @& soe soins palliatifs »).

| : niveau d’'importance du mot évoqué (pourcenfaaerapport a 'ensemble des mots produits).

C : niveau d’'importance de chaque terme au seichdque classe de discours (cf. analyse des assosiéibres avec le
logiciel WordMapper®©).

¥2: test du khi-deux comparant la présence/absdacehaque terme au sein des deux corpus pourrieegedont la
fréquence est supérieure a 5 dans au moins l'usatpsis.
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Tableau 8. Comparaison des champs représentatioeneffonction du vécu lorsqu’il s’'agit d’aborder tuestion

de la fin de vie

Représentations

A l'aise

Accompagnement (F=26 ; 1=16.88)
Soulagement (F=25 ; 1=16.23)
Fin de vie (F=16 ; 1=10.39)
Soutien (F=46 ; 1=10.39)

Aide (F=14 ; 1=9.09)

Douleur (F=11 ; I=7.14)

Mort (F=10 ; 1=6.49)

Famille (F=8 ; 1=5.19)
Psychologique (F=6 ; 1=3.90)
Souffrance (F=6 ; 1=3.90)
Entourage (F=5 ; 1=3.25)

Termes associés

XZ
Mal & I'aise
Accompagnement (F=50 ; 1=19.31)
Fin de vie (F=34 ; 1=13.13)
Soulagement (F=27 ; 1=10.42)
Douleur (F=24 ; 1=9.27)
Soutien (F=22 ; 1=8.49)
Aide (F=16 ; 1=6.18)
Famille (F=14 ; I=5.41)
Mort (F=10 ; 1=3.86)
Ecoute (F=10 ; I=3.86)
Dignité (F=9 ; 1=3.47)
Entourage (F=9 ; 1=3.47)

Ecoute (F=5 ; 1=3.25)
Dignité (F=4 ; 1=2.60)
Acharnement thérapeutique
(F=2;1=1.30)

Souffrance (F=9 ; 1=3.47)
Acharnement thérapeutique
(F=8 ; 1=3.09)

Confort (F=6 ; 1=2.32)
Respecter (F=6 ; 1=2.32)
Psychologique (F=5 ; [=1.93)

=C 152.06 149.03 0.168

F : fréquence (nombre de fois ou le mot a été &soe soins palliatifs »).

| : niveau d'importance du mot évoqué (pourcenfaarerapport a I'ensemble des mots produits).

C : niveau d'importance de chaque terme au seichdgue classe de discours (cf. analyse des assosidibres avec le
logiciel WordMapper®©).

¥2: test du khi-deux comparant la présence/absdrcehaque terme au sein des deux corpus pour rieededont la
fréquence est supérieure a 5 dans au moins l'ucales's.

Tableau 9. Comparaison des champs représentati@mésiction de la position sur I'euthanasie

Représentations a
Favorable Non favorable
Termes Accompagnement Accompagnement
associés (F=49 ; I=18.35) (F=18 ; I=19.15)
Fin de vie (F=36 ; I=13.48)  Soulagement
Soulagement (F=11; 1=11.70)
(F=36; 1=13.48) Fin de vie (F=10 ; 1=10.64)
Soutien (F=26 ; 1=9.74) Soutien (F=9 ; 1=9.57)
Douleur (F=24 ; 1=8.99) Aide (F=9 ; 1=9.57)
Aide (F=20 ; 1=7.49) Douleur (F=9 ; 1=9.57)
Mort (F=15 ; 1=5.62) Famille (F=7 ; 1=7.45)
Famille (F=12 ; 1=4.49) Dignité (F=5 ; 1=5.32)
Psychologique Ecoute (F=5 ; 1=5.32)
(F=10; 1=3.75) Mort (F=5 ; 1=5.32)
Entourage (F=9 ; 1=3.37) Entourage (F=3 ; 1=3.19)
Souffrance (F=9 ; 1=3.37) Souffrance (F=3 ; 1=3.19)
Ecoute (F=8 ; 1=3.00)
Dignité (F=7 ; 1=2.62)
Pluridisciplinaire
(F=6 ; I=2.25)
2C 152.82 151.06 0.040

F : fréquence (nombre de fois ou le mot a été & soe soins palliatifs »).

| : niveau d’'importance du mot évoqué (pourcenfaaerapport a 'ensemble des mots produits).

C : niveau d'importance de chaque terme au seichdgue classe de discours (cf. analyse des assosidibres avec le
logiciel WordMapper®©).

¥2 : test du khi-deux comparant la présence/abstachaque terme au sein des deux corpus (favanablédvorable) pour
les termes dont la fréquence est supérieure adalamoins l'un des corpus.

1 ne se prononce pas.
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1.2.2.2 Le travail en collaboration avec umiéide soins palliatifs

Le groupe d’étudiants ayant travaillé en collabdoratavec une unité de soins palliatifs cite
plus fréquemment les termes douley=6.447), entouraged=7.405), mort 2=4.251) et
acharnement thérapeutiquey?=5.514) ; alors que le groupe d’étudiants n’aypmais
collaboré avec une unité de soins palliatifs ciigs pspécifiquement les termes fin de vie
(x3=13.778), famille §23=5.761), écoute yf{=3.998) et souffrancey¥=3.998). Les termes
comme soutien ¥f=1.904), accompagnementy?£1.523), soulagement x?€0.001),
psychologique }2=2.835) et dignitéy=3.417) ne sont pas significativement plus cités p

I'un ou l'autre de ces deux groupes.

Tableau 10. Comparaison des champs représentdsomme fonction de la collaboration ou non avec wmsté
de soins palliatifs (2)

Représentations 12
Collaboration Non collaboration
Termes associés Douleur (F=8 ; 1=19.51) Douleur (F=26 ; 1=7.28) 6.447
Soutien (F=6 ; 1=14.63) Soutien (F=30 ; 1=8.40) 1.905
Accompagnement (F=5 ; [=12.20) Accompagnement (F=66 ; 1=18.49) 1.523
Entourage (F=5 ; 1=12.20) Entourage (F=8 ; 1=2.24) 7.405
Mort (F=5 ; 1=12.20) Mort (F=15 ; 1=4.20) 4.251
Soulagement (F=5 ; 1=12.20) Soulagement (F=44 ; 1=12.32) 0.001
Acharnement thérapeutique Acharnement thérapeutique 5.514
(F=4; 1=9.76) (F=7; 1=1.96)
Psychologique (F=3 ; I=7.32) Psychologique (F=8 ; [=2.24) 2.835
Fin de vie (F=46 ; 1=12.89) 13.778
Aide (F=27 ; I=7.56) 7.857
Famille (F=20 ; 1=5.60) 5.761
Ecoute (F=14 ; 1=3.92) 3.998
Souffrance (F=14 ; 1=3.92) 3.998
Dignité (F=12 ; 1=3.36) 3.417
Pluridisciplinaire (F=7 ; 1=1.96) 1.979
Respecter (F=7 ; 1=1.96) 1.979
Confort (F=6 ; 1=1.68) 1.694

F : fréquence (nombre de fois ou le mot a été &soe soins palliatifs »).

| : niveau d'importance du mot évoqué (pourcenfaarerapport a I'ensemble des mots produits).

¥2: test du khi-deux comparant la présence/absdrcehaque terme au sein des deux corpus pour rieededont la
fréquence est supérieure a 5 dans au moins l'ucales's.

1.2.2.3 Le suivi d'une formation spécifique sins palliatifs

Les étudiants ayant suivi une formation spécifignesoins palliatifs citent plus frequemment
le mot psychologique y§=2.835) ; alors que les termes les plus spécifique la
représentation attribuée aux étudiants n'ayant igrsiaivi de formation spécifique en soins
palliatifs sont fin de viey#=13.186), aideyf=7.825) et famille 2=5.529). Enfin, un certain
nombre de termes ne sont spécifiques a aucun dieagsgroupes. Il s'agit de termes relatifs
a la composante douloureuse de la situation paiacomme douleur y¢=2.660) et
soulagementy£=0.472) mais aussi accompagnemeat{.007), soutienyf=0.562), dignité

(¥3=2.660), entouragg3=3.319) et mort)2=1.605).
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Tableau 11. Comparaison des champs représentasommelfonction du suivi ou non d'une formation spgue
en soins palliatifs (2)

Représentations e
Formation Non formation
Termes associés Accompagnement (F=6 ; 1=18.18) Accompagnement (F=66 ; 1=17.74) 0.007
Douleur (F=5 ; 1=15.15) Douleur (F=29 ; 1=7.80) 2.659
Soulagement (F=5 ; 1I=15.15) Soulagement (F=44 ; 1=11.83) 0.472
Psychologique (F=4 ; I=15.15) Psychologique (F=8 ; [=2.15) 7.501
Soutien (F=4 ; 1=15.15) Soutien (F=33 ; 1=8.87) 0.562
Dignité (F=3 ; 1=9.09) Dignité (F=13 ; 1=3.49) 2.660
Entourage (F=3 ; 1=9.09) Entourage (F=11 ; 1=2.96) 3.318
Mort (F=3 ; 1=9.09) Mort (F=17 ; 1=4.57) 1.605
Fin de vie (F=46 ; 1=12.37) 13.186
Aide (F=28 ; I=7.53) 7.825
Famille (F=20 ; 1=5.38) 5.529
Ecoute (F=14 ; I=3.76) 3.832
Souffrance (F=14 ; 1=3.76) 3.832
Acharnement thérapeutique 2.450
(F=9; 1=2.42)
Pluridisciplinaire (F=7 ; 1=1.88) 1.898
Respecter (F=7 ; 1=1.88) 1.898
Confort (F=6 ; 1=1.61) 1.898

F : fréquence (nombre de fois ol le mot a été &soe soins palliatifs »).

| : niveau d'importance du mot évoqué (pourcenfaaferapport a I'ensemble des mots produits).

¥2: test du khi-deux comparant la présence/absdacehaque terme au sein des deux corpus pourrieegedont la
fréquence est supérieure a 5 dans au moins l'usatpsis.

[.2.3 L’analyse des associations libres avec lediet) \WWordMapper©

Une autre procédure d’analyse des associatioreslibrconsisté en une analyse informatisée
des termes produits avec le logiciel d’analyseuieie WordMapper©. Ce logiciel procéde en
un découpage du texte en groupes homogéenes demolssters et explore la distribution du
vocabulaire dans ces clusters pour en extraireodpus des classes lexicales possédant un
vocabulaire propre. Le profil de chaque classeespond a I'ensemble des mots les plus
significativement présents dans celle-ci. Le deadjeppartenance d’un mot a une classe est
calculé par un khi-deux d’association. Ce khi-desk I'indice du coefficient d’association
d’'un mot a une classe. Il est calculé sur le tablda contingence croisant la présence ou
I'absence du mot dans un cluster et I'appartenanceon de ce cluster a la classe considérée.
Plus il est éleve, plus il témoigne de l'associatiun cluster a la classe de discours.
L’analyse du corpus d’associations libres par diel WordMapper© a permis la mise en
evidence de sept classes lexicales difféerentes.d@iésentes classes de discours disposent

d’'une importance variable (pourcentage par rappdensemble du discours produit).

Dans un premier temps, il s’agit de trouver lessmés les plus pertinents en fonction de
I'objectif de I'étude. En effet, au lieu d’utilisée mot « patient », certains étudiants peuvent

utiliser les mots « malade », « personne » ou kvithal». Il faut donc associer au mot
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« patient » des synonymes ou plus généralementnuds équivalents. Les limites de

lautomatisation de cette phase se comprennent dwitisation d’'une bibliotheque

préétablie de synonymes. D’autre part, les e 2
Pnse en compte du dichonnaire des mots & ignorer l'm
Prise en compte du dictionnaire des mots équivalents [—:J
de leurs racines. Par exemp|e’ le mot « Priss &n compte du dictionnaire des mots obligatoires =

Prise en compte du dictionnaire des mots composés | =

mots clés peuvent étre réduits en fonction

dignité » peut se trouver sous differentes

Type d'analyse
@ Analyse standard de texte

formes comme « digne » ou « dignement ».

" Comparaison entre deux ensembles de lextes

Il est utile de pouvoir utiliser une seule e — S

[~ Inchare les nombres, chiffres
I Recherche des mots composés Nombre de caractéres minimum ’3_

forme en tant que mot signifiant. Il s’agit |
| + Sélection automatique des mots clés

enfin d’éliminer les petits mots outils | Nomkesdo ks rnts [0 2]

" Sélélection manuelle des mots clés

comme « le, la, les, des,.. » qui e

n'apportent pas de sens. Le choix des mots . , .
Figure 1. Création de la liste des mots clés
clés est essentiel dans lefficacité de la

classification.

Cette liste de mots clés constitue une grille dyw®définie en fonction de I'objectif de
I'étude. Une fois la liste des mots clés définleest possible d’analyser les associations :
combien de fois tel mot est associé a tel autre theist donc nécessaire que le texte soit
découpé en segments représentant des unités deslsemsntaire. La méthode consiste a
calculer les associations au sein d'une fenétré del0 mots. Lorsque deux mots clés sont
proches, il est probable qu'ils fassent partieedlm@me unité de sens.

La méthodologie de classification est fondée ssralgsociations multiples entre les mots et
non sur la syntaxe des phrases. Ici, la méthodmedée sur les associations de mots au sein
d’'une méme unité de sens. WordMappesdcule la matrice des associations avec, en lignes
et en colonnes, la méme liste de mots clés. Danscdédlules du tableau, on trouve la
fréequence d’association entre les mots. Cette &écgl tient compte des synonymes et de la
réduction des mots clés. Etant donné la complekité tel tableau, le logicieta représenter

sur un diagramme I'essentiel des relations engrenlets clés.

L’écran ci-aprés montre I'ensemble des résultaterals. La liste de gauche représente les
mots clés classés en ordre alphabétique. La lestiraite représente les clusters ou classes de

discours. Les parentheses indiquent la structénatahique des regroupements de mots.
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Mats-Cles Clusters  Graphiques

50 Mots clés 7 clusters clazsé par centraits (thémes pénénsux] hé avec de nombreux autres cluster

0072 ACCOMPAGNEMENT = F7412 4 BCCOMPAGNEMENT SOULAGEMENT] [LONFORT PLURIDISCELINAIFET
0011 ACHARNEMENT 129747 [ECOUTE (FAMILLE PROCHES]| (SOUTIEN(PSYCHOLOGIDUE [ENTOURAGE])
A0 A 12544 5 [DIFFICILE [DOULEUR SOUFFRANCE]) (DERNIER (MORT)(FIN VIE])

D005 ANTALEIE 1647 3 IAIDE EMPATHIE ([DIGNITE RESPECTEA])

DO0S APAISER | 2824 [ACHARNEMENT THERAPELITIQUE] [ETHIOUE (EVITER HUMANITE])

0003 ALITONOMIE | IAMELIORER (PHYSIOUE (QUALITE (APAISER PERSONNEN) (CHARGE IPRISE SOINSJI)
0003 CHARGE | .[PREPARATION (RASSURER [SERVICE TRAITEMENT))

0007 CONFORT
0003 DECISION

0016 DIGNITE
0006 DIMINUER
0005 DOMICILE
0034 DOULEUR
D014 ECOUTE
0003 EMOTION
0004 EMPATHIE
0014 ENTOURAGE
D003 ETHIQUE
Q0L EVITER
0017 FAMILLE
0048 FIM

0003 HUMANITE
0008 MALADE
0004 MEDICAL

0005 PHYSIQUE

0007 FLURIDISCIPLINAIRE
0006 PREPARATION

0008 PRISE.

0003 PROCHES

0012 PSYCHOLOGIOUE

Mots-clés associés Clusters sszociée

|

Alficher les taxiss | Giaphigues des chsters &t das mals ciés Temine ‘

Figure 2. Les différentes classes de discours abtea partir de la liste des mots clés définie

Il est possible de trier les clusters en fonctienalrs indices de centralité ou de densité. La
centralité indique pour un cluster I'importance sis liens avec d’autres clusters. Plus cet
indice est important et plus le cluster apparaihm@ un theme central. La densité indique
pour un cluster 'importance des liens qui existeeles mots du cluster. Plus cet indice est
important et plus le cluster apparait comme unrabse uni et compact. En construisant le
diagramme centralité/densité (centralité axe delsdensité axe des y), les axes correspondant
aux valeurs médianes dégageant quatre quadrantsdistimgue des themes focaux
organisateurs du discours (centraux et densesyaqtaglipérieur droit), des themes centraux
non denses qui sont des carrefours du discourt (dercontexte général), des themes denses
non centraux qui sont des themes spécialisés,h@eses ni centraux ni denses qui sont des
thémes frontieres ou périphériques.

Futier  Affictisge  Gughique Alde

et o Motz b s |
[ccompagnonest_sodagone |
soumen faralle
[ g
[Scharnensent therapeutiqoe |
améhorer
[ preparation |

Figure 3. Centralité et densité des différentessea de discours 84



L’analyse du corpus d’associations libres a perdd@smettre en évidence sept classes de
discours différentes. Parmi elles, cing ont étémeés pour une analyse plus approfondie : la
premiéere classe lexicale (classe 1) qui, en taet dasse organisatrice de discours, a fait
'objet d’'une double analyse ou analyse dichotomiqiliune plus globale considérant

'ensemble des mots clés de ce cluster; l'autnes @pécifique s’appuyant sur la forte

association existante entre deux mots signifiargsce cluster, comme expression d’'un

consensus autour de ce theme) ; les trois classemtes (classes 2, 3 et 4) qui se rapportent
chacune a un theme spécialisé ; enfin, la derntéasse (classe 5) qui s’inscrit dans un
contexte plus général (au carrefour du discours)revanche, et au regard de leurs faibles
indices de centralité et de densité, les deux etatexicales périphériques ont été exclu du

deuxieme temps de I'analyse.

Classe 1. L’approche globale

La premiere classe de discours représente 44.71%isdours total. Cette classe lexicale
regroupe différents termes (pluridisciplinaire, fiyh) accompagnement, soulagement) qui
dénotent plus généralement de I'approche globadeciée aux soins palliatifs. Les termes
eévoqués définissent a la fois le champ d’actionsibéss palliatifs et en qualifient 'approche.
Cette classe de discours concerne davantage ldiarétsin’ayant jamais collaboré avec une
unité de soins palliatifg{=11.449).

Figure 4. Relations existantes entre les mots geclaiere classe de discours
L’approche globale

»

Le nombre a gauche de chaque mot correspond ageefice d’apparition au sein du corpus.
Le trait qui relie un mot a un autre signifie qEitiste un lien entre eux ; 'importance de ce épend de la fréquence
d’association des mots au sein du corpus.
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Classe 2. Le soutien psychologique et social

La deuxiéme classe de discours représente 30.32%isdaurs total. Cette classe lexicale
regroupe différents termes (soutien, écoute, pdggique, famille, entourage, proches), qui
renvoient au soutien psychologique et social darhtexte des soins palliatifs. Cette classe

ne concerne pas spécifiquement une sous populdgitéchantillon.

Figure 5. Relations existantes entre les mots deuaieme classe de discours
Le soutien psychologique et social
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Le nombre a gauche de chaque mot correspond acggefice d’apparition au sein du corpus.
Le trait qui relie un mot a un autre signifie queiiste un lien entre eux ; 'importance de ce épend de la fréquence
d’association des mots au sein du corpus.

Classe 3. L’approche compassionnelle (12.71%)

Plusieurs termes spécifiques (empathie, respeaptitdj aide) conduisent a souligner la
thématique de type « approche compassionnellecettk classe de discours. Cette classe
concerne plus spécifiguement les étudiants n’ajgandis collaboré avec une unité de soins
palliatifs ((2=13.778).

Figure 6. Relations existantes entre les mots teikieme classe de discours
L’approche compassionnelle

Le nombre a gauche de chaque mot correspond acggefice d’apparition au sein du corpus.
Le trait qui relie un mot a un autre signifie queitiste un lien entre eux ; I'importance de ce tiépend de la fréquence
d’association des mots au sein du corpus.
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Classe 4. Ethique et humanité

La quatrieme classe de discours représente 2.69%isdours total. Cette classe lexicale
regroupe différents termes qui soulignent a la fessemble des conceptions morales qui
dictent les actes du corps médical (éthique, hur@gei le probleme du conflit entre la liberté
du patient et les convictions du corps médical davbment thérapeutique, éviter). Cette
classe de discours concerne davantage les étudigaut$ collaboré avec une unité de soins
palliatifs ((2=5.514).

Figure 7. Relations existantes entre les mots daad&iéme classe de discours
Ethigue et humanité

Le nombre a gauche de chaque mot correspond acggefice d’apparition au sein du corpus.
Le trait qui relie un mot a un autre signifie queitiste un lien entre eux ; 'importance de ce tiépend de la fréquence
d’'association des mots au sein du corpus.

Classe 5. Douleur et fin de vie (28.36%)

Les termes de cette classe de discours témoigrariba des aspects négatifs de la condition
palliative marquée par son issue fatale (fin de miert, dernier), sa composante douloureuse
et sa symptomatologie particulierement agressivar ge patient (douleur, souffrance,

difficile). Cette classe de discours n’est pas sjg&e d’'une sous population de I'échantillon.

87



Figure 8. Relations existantes entre les mots dmtpieéme classe de discours
Douleur et fin de vie

Le nombre a gauche de chaque mot correspond acggefice d’apparition au sein du corpus.
Le trait qui relie un mot a un autre signifie queitiste un lien entre eux ; I'importance de ce tiépend de la fréquence
d’association des mots au sein du corpus.

Classe 6. Accompagnement et soulagement

La sixieme classe de discours représente 29.58%sdours total. Cette classe de discours,
qui s’inscrit dans une approche globale des sadtiafifs, rend compte de la thématique de
'accompagnement et du soulagement et ne concamsgecifiguement une sous population

de I'échantillon.

Figure 9. Relations existantes entre les mots dixieme classe de discours
Accompagnement et soulagement

Le nombre a gauche de chaque mot correspond ageefice d’apparition au sein du corpus.
Le trait qui relie un mot a un autre signifie quiiste un lien entre eux ; 'importance de ce épend de la fréquence
d’'association des mots au sein du corpus.

88



Tableau 12. Niveau d’'importance de chaque ternseaude chaque classe de discours
Classes de discours

Classe 1 Classe 2 Classe 3 Classe4 Classe5 Classe 6 >C
C
Année d'étude
4éme année 39.39 33.33 15.15 0.00 34.85 25.76 148.48
5eéme année 50.56 35.96 13.48 0.00 26.97 34.83 161.80
6eme année 44.81 34.43 10.38 0.00 31.69 33.33 154.64
e 2.522 0.154 1.036 0.00 1.466 2.198
Filiere suivie
Industrie 41.46 36.59 17.07 0.00 23.17 36.59 154.88
Internat 56.60 28.30 12.26 0.00 29.25 34.91 161.32
Officine 50.33 28.76 9.80 0.00 33.33 35.29 157.51
12 4.630 2.022 2.411 0.00 2.561 0.068
Confrontation a une situation
de fin de vie
Oui 47.43 28.46 13.04 3.56 30.43 28.85 151.77
Non 45,52 30.35 11.94 2.74 29.10 29.60 149.25
e 0.073 0.086 0.055 0.110 0.042 0.014
Travail en collaboration avec
une unité de soins palliatifs
Oui 24.39 34.15 0.00 9.76 31.71 2439 124.40
Non 47.34 29.97 12.89 1.96 28.29 30.81 151.26
12 11.449 0.401 13.778 5.514 0.278 1.031
Suivi d’'une formation
spécifique en soins palliatifs
Oui 33.33 33.33 9.09 0.00 24.24 33.33 133.32
Non 45.43 30.65 12.90 2.42 28.49 29.57 149.46
e 3.067 0.165 0.742 2.450 0.465 0.328
Vécu lorsqu'il s’agit d’aborder
la question de la fin de vie
A l'aise 43.51 35.06 11.69 1.30 27.92 33.12 152.60
Mal a l'aise 45.17 29.34 11.97 3.09 29.73 29.73  149.03
e 0.056 0.749 0.004 0.746 0.080 0.267
Position sur I'euthanasie
Favorable 47.57 31.84 10.11 0.00 31.46 31.84 152.82
Non favorable 41.49 35.11 14.89 0.00 28.72 30.85 151.06
b 0.748 0.240 1.044 0.00 0.178 0.023

C : niveau d'importance de chaque terme au setthdque classe de discours.

¥ : test du khi-deux comparant la présence/absdacehaque terme au sein des corpus de classegsmterines dont la
fréquence est supérieure a 5 dans au moins l'ucales's.

1 ne se prononce pas.

Tableau 13. Résultats de I'analyse des associdties a I'aide du logiciel d’analyse textuelle lbtapper©

Classe de discours Classe 1 Classe 2 Classe 3

Theme général L’approche globale Le soutien psychologique et L’'approche compassionnelle

de la classe social

% par rapport au 44.71 % 30.32 % 12.71 %

discours total

Variables associées Pas de collaboration avec ur Pas de collaboration avec
unité de soins palliatifs une unité de soins palliatifs
(3=11.449) (02=13.778)

Termes associés Pluridisciplinaire, confort, Soutien, écoute, Empathie, respect, dignité,
accompagnement, psychologique, famille, aide
soulagement entourage, proches

Classe de discours Classe 4 Classe 5 Classe 6

Théme général Ethique et humanité Douleur et fin de vie Accompagnement et

de la classe soulagement

% par rapport au discour 2.69 % 28.36 % 29.58 %

total

Variables associées Collaboration avec une unité
de soins palliatifsy=5.514)

Termes associés Ethique, acharnement Fin de vie, mort, dernier, Accompagnement,

thérapeutique, humanité, évit douleur, souffrance, difficile soulagement
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1.2.4 Les attitudes exprimées vis-a-vis des saafigpfs

Pour chaque attitude, les étudiants devaient irmdi¢gur degré d’accord en choisissant une
proposition parmi les quatre possibles, soit dephs<d’accord » a 4 « d’accord ». L'analyse
des résultats permet de distinguer plusieurs niwebadhésion : adhésion forte (moyenne
d’adhésion supérieure ou égale a 3.00); adhésemuancielle (moyenne d’adhésion
supérieure ou égale a 2.00 et strictement inféxi€uri3.00) et rejet (moyenne d’adhésion

strictement inférieure a 2.00).

Les attitudes qui font I'objet d’'une forte adhésimnt celles qui se réferent a la place des
soins palliatifs dans le systeme de soins (spétiatiédicale a part entiére) ainsi que les
attitudes renvoyant au questionnement éthiqueasoiotion de droit du patient de mourir dans

la dignité (permettre aux patients de mourir dangignité ; respecter la décision des patients
quant a leur choix d'arréter les traitements ctghtiFont aussi I'objet d’'une forte adhésion

les attitudes renvoyant a la nécessité d’'un accgmgraent psychologique des proches du
patient en fin de vie ainsi que le réle a jouer élgsipes de soins palliatifs dans le processus

du deuil.

Les attitudes ayant un taux d’adhésion tendancselleéférent aux dimensions spirituelles et
idéologiques des soins palliatifs (accorder uneeplaux soins spirituels ; adhérer a une
philosophie particuliere d’intervention ; ne pasiaweur de la mort), sur la nécessité de
suppléer la place des proches face a une situaditiative et sur le fait que les professionnels

des soins palliatifs sont des spécialistes de d. mo

Les attitudes faisant I'objet d’un rejet concernemiqui a trait au moment ou débuter les soins
palliatifs (ne s’intéresser qu’aux patients en phi@sminale) ainsi qu’a la compatibilité entre

soins palliatifs et euthanasie.
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Tableau 14. Attitudes exprimées vis-a-vis des spaikatifs
Attitudes Degré d’'accord Fréquence? Moyenne des
réponses?

Pour vous, faire des soins palliatifs, c’est...

adhérer a une philosophie particuliere d’intenamti Pas d'accord 13 2.88
Plutét pas d’accord 12
Plutét d’accord 51
D’accord 26
pratiquer une spécialité médicale a part entiére Pas d'accord 4 3.29
Plutdt pas d’accord 14
Plutét d’accord 34
D’accord 52
ne pas avoir peur de la mort Pas d’accord 19 2.63
Plutét pas d’accord 26
Plutét d’accord 34
D’accord 25
étre un « spécialiste de la mort » Pas d'accord 45 2.62
Plutdt pas d’accord 41
Plutét d’accord 15
D’accord 2
permettre aux patients de mourir dans la dignité Pas d'accord 1 3.71
Plutdt pas d’accord 3
Plutét d’accord 21
D’accord 79
respecter la décision des patients quant a leux charréter Pas d’accord 0 3.61
les traitements curatifs Plutdt pas d’accord 4
Plutdt d’accord 33
D’accord 67
ne s'intéresser qu’aux patients en phase terminale Pas d'accord 31 1.97
Plutdt pas d’accord 47
Plutdt d’accord 24
D’accord 2
proposer un soutien psychologique aux proches tienpa Pas d’accord 0 3.83
en fin de vie Plutdt pas d’accord 2
Plutét d’accord 13
D’accord 88
suppléer la place des proches face a une sitysditintive Pas d’accord 26 2.27
Plutdt pas d’accord 33
Plutdt d’accord 34
D’accord 10
jouer un réle dans le processus du deuil Pas d'accord 4 3.05
Plutdt pas d’accord 17
Plutdt d’accord 53
D’accord 30
accorder une place aux soins spirituels Pas d'accord 8 2.02
Plutdt pas d’accord 28
Plutét d’accord 46
D’accord 22
refuser 'euthanasie Pas d'accord 32 1.94
Plutdt pas d’accord 48
Plutdt d’accord 18
D’accord 4

1F : fréquence (nombre de fois ou le degré d’atcorrespond a celui de I'étudiant).
2 sur une échelle allant de 1 « pas d’accord xa'dccord ».
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1.2.5 Le vécu associé aux soins palliatifs

Lorsque les étudiants sont interrogés sur leur wésia-vis de la question de la fin de vie,

pres de deux tiers d’entre eux (62.5%) déclareqasese sentir « a l'aise ».

Tableau 15. Caractéristiques de I'échantillon

Caractéristiques n (%)

Vécu lorsqu’il s’agit d’aborder la question de ila de vie (n=104)*
A l'aise 39 (37.50%)
Mal a l'aise 65 (62.50%)

1 pour chacune des caractéristiques, I'effectifrediqué hors données manquantes.

Dans un deuxiéme temps, I'analyse a consisté andiéier si certaines variables entretenaient
un lien avec ce vécu. La question a été testéecqamparaison de pourcentages avec les
variables suivantes : I'année d’étude, la filiewevie, la confrontation a une situation de fin de
vie sur le plan familial ou amical, le travail esllaboration avec une unité de soins palliatifs,
le suivi d’une formation spécifique en soins pdifisaet la position sur I'euthanasie. Les
résultats indiquent que pour 'ensemble des vamldonsidérées, a I'exception de deux
d’entre d’elles (la filiere industrie et le suiviude formation spécifique en soins palliatifs),
les étudiants déclarent ne pas se sentir « a baleesqu’il s’agit d’aborder la question de la
fin de vie. Cette difficulté semble s’atténuer clez étudiants qui suivent la filiere industrie
(¥3=0.208) et ceux qui ont suivi une formation sp§oé en soins palliatifs;§=0.000) avec
une différence non significative entre le groupe étidiants qui déclarent étre « a l'aise » et

ceux qui déclarent ne pas I'étre.

Tableau 16. Vécu pour chaque sous population dbdigtillon

Vécu lorsqu’il s'agit d'aborder la A l'aise Mal a I'aise e
question de la fin de vie Fréquence Pourcentage Fréquence Pourcentage
Année d'étude
4eme année 8 38.10 13 61.90 11.338
5eéme année 10 31.25 22 68.75 28.125
6eme année 21 41.18 30 58.82 6.228
Filiere suivie
Industrie 15 48.39 16 51.61 0.208
Internat 11 37.93 18 62.07 11.653
Officine 13 29.55 31 70.45 33.471
Confrontation a une situation de
fin de vie
Oui 26 40.63 38 59.38 7.031
Non 13 32.50 27 67.50 24.500

Travail en collaboration avec une
unité de soins palliatifs
Oui 4 33.33 8 66.67 22.222
Non 35 38.04 57 61.96 11.437
Suivi d'une formation spécifique €
soins palliatifs

Oui 4 50.00 4 50.00 0.000

Non 35 35.35 64 64.65 17.162
Position sur I'euthanasie

Favorable 26 38.81 41 61.19 10.025

Non favorable 10 33.33 20 66.67 22.222

¥2: test du khi-deux comparant la présence/absdecehaque terme au sein des deux corpus pour rleesedont la
fréquence est supérieure & 5 dans au moins l'ucalgsis.
! ne se prononce pas.
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Chaque variable a ensuite fait I'objet d'une analgsii consistait a déterminer s’il pouvait
exister une variation significative du vécu deglé&nts en fonction des spécificités attribuées
a cette variable. Les résultats montrent que lesliattts de 4™ année ne sont pas
significativement plus «a l'aise » que ceux d&%5ou de 6™ année et inversement
(¥3=2.219). De méme, aucune variation significativesha constater entre le groupe des
étudiants qui a été confronté a une situationredivie sur le plan familial ou amical et celui
qui ne l'a pas étéyf=1.423), ainsi gu’'entre le groupe d'étudiants quitravaillé en
collaboration avec une unité de soins palliatifeedti qui ne I'a pas faitf=0.483), et quel
que soit la position sur I'euthanasi@<1.067). En revanche, bien que non significativeime
plus « a l'aise » que « mal a l'aise » vis-a-vidalguestion de la fin de vie, les étudiants qui
suivent la filiere industrie sont manifestementspka I'aise » que ceux appartenant aux deux
autres filieres y2=7.518). Les étudiants qui ont suivi une formatgpecifique en soins
palliatifs sont eux aussi significativement plua kaise » sur la question que ceux qui n’en
ont pas suivi¢?=4.384).

Tableau 17. Comparaison du vécu en fonction deablas associées

Vécu lorsqu'il s'agit d’aborder la A l'aise Mal a l'aise
question de la fin de vie Fréquence Pourcentage Fréquence Pourcentage
Année d'étude
4eme année 8 38.10 13 61.90
5éme année 10 31.25 22 68.75
6eme année 21 41.18 30 58.82
2 2.219 2.219
Filiere suivie
Industrie 15 48.39 16 51.61
Internat 11 37.93 18 62.07
Officine 13 29.55 31 70.45
2 7.518 7.518
Confrontation a une situation de
fin de vie
Oui 26 40.63 38 59.38
Non 13 32.50 27 67.50
2 1.423 1.423

Travail en collaboration avec une
unité de soins palliatifs

Oui 4 33.33 8 66.67
Non 35 38.04 57 61.96
e 0.483 0.483

Suivi d'une formation spécifique e
soins palliatifs

Oui 4 50.00 4 50.00

Non 35 35.35 64 64.65
% 4.384 4.384
Position sur I'euthanasie

Favorable 26 38.81 41 61.19

Non favorable 10 33.33 20 66.67
e 1.067 1.067

¥2: test du khi-deux comparant la présence/absdacehaque terme au sein des deux corpus pour rieededont la
fréquence est supérieure & 5 dans au moins l'ucalgsis.
L ne se prononce pas.
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[.2.6 L'euthanasie

D’une maniere générale, les résultats montrentforte adhésion des étudiants en faveur de
'euthanasie ; 64.42% des étudiants se disent &es a I'euthanasie, 28.85% d’entre eux

n'y sont pas favorables et 6.73% des étudiant® meaoncent pas.

Tableau 18. Caractéristiques de I'échantillon

Caractéristiques n (%)
Position sur I'euthanasie (n=97)
Favorable 67 (64.42%)
Non favorable 30 (28.85%)
NSPP2 7 (6.73%)

1 pour chacune des caractéristiques, I'effectifrediqué hors données manquantes.
2 ne se prononce pas.

Comme préecédemment, le réle de certaines variablég testé sur I'opinion concernant
'euthanasie : 'année d’étude, la filiere suivie,confrontation a une situation de fin de vie
sur le plan familial ou amical, le travail en ctitaation avec une unité de soins palliatifs, le
suivi d'une formation spécifique en soins palliatift enfin le vécu vis-a-vis de la question de
la fin de vie. Parmi ces variables, seuls les éntdi de 8™ année ne sont pas

significativement favorables a I'euthanagie=@.556).

Tableau 19. Position sur I'euthanasie pour chaque population de I'échantillon

Position sur I'euthanasie Favorable Non favorable %2
Fréguence  Pourcentage Fréguence Pourcentage
Année d'étude
4éme année 16 80.0 4 20.00 72.00
5éme année 17 56.67 13 43.33 3.556
6éme année 34 72.34 13 27.66 39.928
Filiere suivie
Industrie 18 66.67 9 33.33 22.22
Internat 16 61.54 10 38.46 10.651
Officine 33 75.00 11 25.00 50.000
Confrontation a une situation
de fin de vie
Oui 39 66.10 20 33.90 20.741
Non 28 73.68 10 26.32 44.875

Travail en collaboration avec
une unité de soins palliatifs
Oui 8 66.67 4 33.33 22.222
Non 59 69.41 26 30.59 30.145
Suivi d'une formation spécifique
en soins palliatifs
Oui 4 57.14 3 42.86 4.082
Non 63 70.00 27 30.00 32.000
Vécu lorsqu’il s’agit d’aborder
la question de la fin de vie
A l'aise 28 73.68 10 26.32 44.875
Mal a I'aise 39 66.10 20 33.90 20.741

¥? : test du khi-deux comparant la présence/absdmchaque terme au sein des deux corpus pourtesgeont la
fréquence est supérieure a 5 dans au moins l'ucatpsis
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Les étudiants de®® et de 6™ année sont significativement plus favorables atlianasie
que ceux de B*®année (2=13.388). De la méme maniere, les officinaux Ietstavantage
que les étudiants de la filiere industrie ou in&erif2=4.224). Enfin, bien que tous
significativement favorables a I'euthanasie, lesdints qui ont fait I'expérience d’une
confrontation a une situation de fin de vie, cellene collaboration avec une unité de soins
palliatifs ou d’'une formation spécifique en soiraligtifs ne sont pas significativement plus
favorables a l'euthanasie que ceux qui n’en ont fadsl’'expérience. Les étudiants qui
affrment étre «a l'aise » lorsqu’il s’agit d’alglar la question de la fin de vie ne sont

significativement pas plus favorables a I'euthamasie ceux qui affirment l'inverse.

Tableau 20. Comparaison de la position sur I'euabnen fonction des variables associées

Position sur I'euthanasie Favorable Non favorable
Fréguence Pourcentage Fréquence Pourcentage
Année d'étude
4eme année 16 80.0 4 20.00
5eéme année 17 56.67 13 43.33
6eme année 34 72.34 13 27.66
e 13.389 13.389
Filiere suivie
Industrie 18 66.67 9 33.33
Internat 16 61.54 10 38.46
Officine 33 75.00 11 25.00
e 4.224 4.224
Confrontation a une situation de
fin de vie
Oui 39 66.10 20 33.90
Non 28 73.68 10 26.32
e 1.366 1.366

Travail en collaboration avec une
unité de soins palliatifs

Oui 8 66.67 4 33.33
Non 59 69.41 26 30.59
ha 0.173 0.173

Suivi d'une formation spécifique e
soins palliatifs

Oui 4 57.14 3 42.86
Non 63 70.00 27 30.00
e 3.569 3.569

Vécu lorsqu’il s'agit d’aborder la
question de la fin de vie

A l'aise 28 73.68 10 26.32
Mal a l'aise 39 66.10 20 33.90
e 1.366 1.366

¥2: test du khi-deux comparant la présence/absdrcehaque terme au sein des deux corpus pour rieegedont la
fréquence est supérieure & 5 dans au moins l'ucalpsis
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[.3 DSCUSSION

Avant de présenter les difféerents axes de discusd® cette étude, il est nécessaire de
rappeler que malgré son caractere hétérogene etsemsivité, I'échantillon n’est pas
représentatif des étudiants en pharmacie, telésquéiuvent préexister au niveau national. De
méme, le caractere transversal de la rechercheermaep pas d’appréhender le caractére
dynamique des représentations étudiées, bien spilil possible d’opérer des hypothéses a
partir des variables recueillies (réle de I'expécie personnelle, des pratiques et du vécu, de
la formation, voire de l'opinion concernant une tjgrae prohibée). Ces quelques limites
pointées, il est alors possible, a partir de I'gsalde I'ensemble des données, de formuler un
certain nombre de points de discussion et de riéfiex

1.3.1 Les représentations des soins palliatifs deszétudiants en pharmacie : quels

contenus, quels enjeux ?

Tout d’abord, il convient de noter le role struetolr de 'accompagnement qui constitue un
élément prépondérant pour signifier les soins gqi#li (tAche d’associations libres). Il faut
également noter que, quel que soit la variableidérée, celle-ci n’'influence pas I'évocation
de 'accompagnement comme élément central de iaitiéh des soins palliatifs.

Tableau 21. Comparaison des champs représentasaménction de variables associées

Accompagnement Fréguence Pourcentage
Année d'étude
4éme année 12 18.18
5éme année 17 19.10
6eme année 36 19.67
e 0.540
Filiere suivie
Industrie 15 18.29
Internat 24 22.64
Officine 33 21.57
e 0.622
Confrontation a une situation de fin de vie
Oui 45 17.79
Non 70 17.41
e 0.005
Travail en collaboration avec une unité de soinkapiés
Oui 5 12.20
Non 66 18.49
12 1.523
Suivi d'une formation spécifique en soins pallistif
Oui 6 18.18
Non 66 17.74
G 0.007
Vécu lorsqu'’il s’agit d’aborder la question de ila de vie
A l'aise 26 16.88
Mal a l'aise 50 19.31
12 0.198
Position sur I'euthanasie
Favorable 49 18.35
Non favorable 18 19.15
12 0.021

¥2: test du khi-deux comparant la présence/absdacehaque terme au sein de chaque corpus pouerleed dont la
fréquence est supérieure a 5 dans au moins 'ucatpsis
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Il serait intéressant d’interroger plus finemerte@otion d’accompagnement pour en étudier
le sens, les fondements et modes de régulatioreftet, I'évocation du terme en soi, ne
renseigne que partiellement sur son sens. A bienédards, ce terme peut faire figure de
« totem » ou d’élément prototypique dans le sens est élevé au rang de critere définitoire

sans que pour autant les nuances en soient questian

La représentation des soins palliatifs ne se linmgs, pour autant, a la seule notion
d’accompagnement. L'analyse effectuée avec le iglgifordMapper© sur les associations
libres laisse entrevoir une réelle complexité eiamlité du champ des soins palliatifs et
'impact du profil des étudiants sur la valorisatide certaines thématiques. Deux idées-
sources semblent organiser ce champ représentakicenec d’'une part, des éléments qui
tracent les contours d’une approche relationneltgabant les caractéristiques psychosociales
des patients et, d’autre part, des éléments quiesérent sur la pratique et son contexte
d’activation. Force est de constater 'omnipréseaheda spécificité du mode relationnel dans
le contexte des soins palliatifs qui semblent Bnaént se définir comme une maniere d’étre

et/ou de faire plutét que comme un mode d’actigrcsigue.

II faut également pointer les régulations de cewmedisions représentationnelles. Ainsi,
I'absence de collaboration avec une unité de spatiéatifs a pour effet de privilégier une
approche globale et compassionnelle des soinafilli Tandis que le fait d’avoir travaillé
en collaboration avec une unité de soins pallisitccompagne d’'une plus forte mise en
avant de la question de I'éthique et de la probté&ma de I'acharnement thérapeutique
comme dimension représentationnelle des soinsaptlill est donc pertinent d’envisager le
réseau des relations existantes entre, d’'une pestreprésentations sociales des soins
palliatifs et, d’autre part, ce qui releve des ios et du systeme idéologique de futurs

pharmaciens.

Dans une perspective plus globale, il est essedBeharder a I'esprit que I'expérience
pratigue des étudiants contribue fortement a mediles significations associées a leur

pratique des soins palliatifs.

Le contexte dans lequel ces pratiques prennene plagit pas seulement sur l'action telle
gu’elle est réalisée mais aussi sur le sens ge’elmt mobiliser afin que se dessine une
cohérence. Comme souligné précédemment, les repaésas véhiculées sur les soins
palliatifs, la place accordée a certaines pratiquesme I'euthanasie, la maniére d’envisager
le rapport aux personnes en fin de vie comme legption de leur réle dans le processus de

décision sont intimement liées a des expériencasaft en collaboration avec une unité de
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soins palliatifs) qui se révelent elles-mémes potrites de sens. Ainsi, I'expérience au
quotidien, la mise en ceuvre de certaines pratidlieglication dans un nouveau référentiel
de conduites ont pour conséquence de modifier ihs satribué a ces conduites. Cette
modification témoigne également d’une identité pssfonnelle dans le sens ou elle permet de
justifier et d’orienter les contours d’une praticqualective en matiere de prise en charge des
patients en fin de vie.

A un autre niveau d’analyse, les résultats laispenser que les représentations ont un poids
ou un role dans la maniere dont l'interaction tpérdique peut étre envisagée voire se
dérouler. En effet, envisager la prise en charge pgients sur ce registre peut avoir une
influence directe sur la maniére d’interagir ava«x eet sur la définition du cadre de

I'interaction thérapeutique.

Enfin, un dernier niveau d’analyse concerne cetie € fait que cette représentation attribuée
aux soins palliatifs peut questionner sur celle tpge étudiants produisent sur eux. Ces
derniers pourraient, d'une certaine maniere, dislgmes éléments les plus anxiogenes et se
centrer sur la pratique palliative afin de préserir identité sociale. En effet, il faut
concevoir le fait de répondre a un questionnairarne un acte social qui engage d’'un point
de vue psychosocial I'individu [36]. A ce titre,rilest pas rare d’observer des stratégies chez
les répondants qui visent a protéger leur idesiit@ale en produisant les réponses les plus
normatives. Il peut, de fait, étre formulé I'hypesie que les représentations produites par les

étudiants fassent davantage référence a des refatiges professionnelles.
1.3.2 La formation, le vécu, les pratiques

Un autre élément de discussion tient au vécu deBagits vis-a-vis de la communication sur
la fin de vie (62.5% d’entre eux déclarent ne padis « a l'aise »). Les étudiants qui ont été
formé sur la pratique des soins palliatifs déclasensentir plus « a I'aise » sur la question de
la fin de vie que ceux qui ne l'ont pas été. Dagitecperspective, il semble évident de mettre
en lien, d’'une part, le niveau d’inconfort percu adawutre part, la formation, et de souligner
I'intérét majeur du développement de cette fornmatiapres de I'ensemble des étudiants en
pharmacie. Il est d’autant plus nécessaire de peeed compte ce fait, que les patients eux-

mémes initient des demandes relatives a la finale v
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1.3.3 L’euthanasie et la liberté du patient

La question de I'euthanasie et celle sous-jaceatk diberté personnelle du patient face aux
conditions de sa fin de vie sont particulieremenpartantes dans le champ des soins
palliatifs. Premiérement, on peut constater qu’'lemge majorité des étudiants se disent
favorables a cette pratique (64.42%) En cela,oig snoins nombreux que dans la population

générale (91 % des francais se disent favorallesthanasie) [37].

Il est intéressant d’observer le role que peutrjaugte opinion, ce positionnement, sur la
maniére d’envisager les soins palliatifs. Ainsg Blhérents a I'euthanasie ne valorisent pas
davantage une approche des soins palliatifs quepgesants. Ce résultat peut s’expliquer par
la mise en ceuvre réduite, chez les étudiants ermplcée, a ce stade de leur formation, de
pratiques vis-a-vis des soins palliatifs. En effiet,caractere répété d’'une pratique, son
inscription dans I'expérience de l'individu sontsdeonditions essentielles pour I'évolution

des représentations afférentes et des opinionsmdécoulent.
1.3.4 Quelques pistes

Plusieurs pistes semblent pouvoir étre évoquéeartir ple I'analyse de cet ensemble de
données. Il semble important de renforcer considénaent la formation des étudiants sur les
soins palliatifs et les conditions de la fin de eed’intégrer une réflexion sur le role des
composantes idéologiques dans la formation auxsgoafliatifs. Plus spécifiguement, cela
peut s’envisager en développant des modules deafam pluridisciplinaire sur les soins

palliatifs qui prendraient en compte une analyses deontextes historique et

psychosociologique et leur role de médiateurs dansnise en ceuvre des pratiques
professionnelles. De méme, il peut s’avérer ingaesde promouvoir une réflexion sur les
démarches professionnelles qui prennent en comgdechdres sociaux dans lesquels

s’insérent les modalités de pensée des pharmasieles patients.

Dans un registre complémentaire, il serait intémetssle promouvoir des recherches en
sciences humaines sur le sens des pratiques poofieshies et I'identité professionnelle. Plus

particulierement, d’initier et d’accompagner unggepdon sur la notion d’accompagnement.
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[.3.5 Conclusion

Ce type de recherches souligne I'enjeu d’une amatymjointe des représentations et des
pratiques des intervenants dans le cadre des gailiietifs. Celles-ci dressent les contours de
la pratiqgue palliative et de ses logiques soushtese Ces dernieres s’ancrent dans un
contexte psychosocial porteur de sens. Ces sigtidits nécessitent d’étre questionnées et

intégrées dans la formation des étudiants en plwema
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CONCLUSION

« Parce qu’elle engage notre conception de la igmimaine, la médecine palliative doit
faire I'objet d’'une attention particuliere. Elleteappelée a se développer fortement. La
collectivité a le devoir de tout mettre en ceuvrardai donner toute sa place dans 'univers

des soins ». (Jacques Chirac)

Les soins palliatifs sont encore fragiles. Mémés se développent, méme s’ils sont soutenus
par une politique de santé qui a fait de « la Envik » une priorité de santé publique, ils
évoluent dans un contexte institutionnel, professéb et culturel peu préparé, et parfois

réticent, sinon hostile a leur démarche.

C’est dans ce contexte de toute puissance techmijneédicale, de déni de la mort, trop
souvent encore vécue comme I'échec de la médegime,les professionnels de santé, y
compris les pharmaciens, ont parfois des difficufies’adapter aux véritables besoins de la
personne malade, lorsque le traitement curatifgohaet a assumer leurs missions de soins et

d’accompagnement de la fin de la vie.

Parce qu’il dispose de compétences qui lui sonpres) et par le suivi thérapeutique de
qualité qu’il accomplit, le pharmacieen tant que professionnel de santé intégré a wnpesq
de coordination est appelé a jouer un rble prépamti€ans la prise en charge des patients en
fin de vie. Capable de répondre aux besoins et ddeszadu patient dans le cadre de
I'assistance technique, il lui incombe égalememisgurer un rdle humain essentiel dans le
soutien psychologique du malade et de ses probtags.le contexte dans lequel ces pratiques

prennent place domine encore dans les espritsteduad'action telle qu’elle est réalisée.

Il est donc important de pouvoir proposer divensesures destinées a mieux sensibiliser le
milieu professionnel, a modifier I'image de soinsarginaux, pour une réelle prise de
conscience de leur importance tant pour I'amélionatles conditions cliniques de la fin de
vie, que pour la généralisation de la formationtal@és ceux qui sont concernés par elle.
L’effort doit étre poursuivi sans relache pour amdes soins palliatifs dans I'organisation des

soins.
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ANNEXES

ANNEXE 1 MAIL D’ACCOMPAGNEMENT

DOS SANTOS VINAGRE Sandro

Etudiant en 6éme année de pharmacie a Nantes

Bonjour a tous,

C’est dans le cadre de ma thése de fin d’études Isodirection du psychologue de I'équipe
mobile de soins palliatifs du CHU de Nantes, queégise une étude exploratoire sur les
représentations sociales et les attitudes exprirdéssétudiants en pharmacie vis-a-vis des

soins palliatifs.

L’objectif de cette étude est d’étudier les repnéstons sociales des soins palliatifs et leurs
liens avec les pratiques professionnelles ainsi deechercher a savoir s'il existe des

variations significatives de ces représentationforation de certaines variables.

Je me permets donc de vous envoyer, ainsi qu'avosisollegues de 4eme, 5eme et 6éme
année de pharmacie, ce questionnaire, dont 'amales réponses me servira de base de
réflexion quant au role des représentations sacietleales composantes idéologiques dans la

formation aux soins palliatifs.
Je vous précise en outre que cette enquéte esteanént anonyme.

En vous remerciant par avance de l'attention ques ymrterez a ce courriel.

P.S. : vos réponses me seront automatiquementy@as@n cliquant sur Envoyer a la fin du

questionnaire.
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ANNEXE 2 QUESTIONNAIRE EN LIGNE

Représentations sociales et attitudes exprimées des étudiants en
pharmacie vis-a-vis des soins palliatifs

Votre année d'étude :

La filiére que vous suiver :
Officine B

Sur le plan familial ou amical, déja été confi € & une de fin de vie 7

enc avec une unité de soins palliatifs 2

© Gui

= Non

Avez-vous déja suivi une formation spécifique en soins palliatifs 2
= Oul

@ Non

Vous sentez-vous « a Faise » lorsqu’il s’agit d'aborder la question de la fin de vie 7
o Oui

“ Mon

Etes-vous favorable & Feuthanasie ?

Citez les S termes qui vous paraissent le plus important pour définir ce que sont les = soins palliatifs ».
Pour vous, les « soins palliatifs », Cest avant tout _

Quelle est votre attitude vis-3-vis des soins palliatifs 2
Paur vous, faire des soins palliatifs. c'est

plutét pas

as d'accord
A draccard

plutét d'accord d'accord
adhérer a une philosophiz N
particulidre dintervention, - - -

pratiquar une spécialité médicale
& part entiéra.

ne pas avoir peur de la mort. B &
8tre un « spécialiste de Ia mort ». & & [ [

permettre aux patients de mourir
dans la dignité,

respecter la décision des patients
quant 3 leur choix d'arréter les e F (5] >
traitements curstifs.

ne sintéresser quaux patients en
phase terminale.

propaser un soutien
psychologique aux proches du =]
patient en fin de vie.

suppléer la place des proches
face & une situation palliative.

Jjouer un réle dans le processus
du deuil,

accorder une place aux soins
spirituels.

refuser leuthanasie. ] ) ® e
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ANNEXE 3 TABLEAUX RECAPITULATIFS DES REPONSES AU QUHEIONNAIRE
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