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Les progres de la médecine ont repoussé les frontieres entre la vie et la mort. De nos jours, la
mort est devenue le symbole de 1’échec médical. Sa médicalisation actuelle, qui 1’exclut du
quotidien, nous en fait percevoir les aspects techniques au-dela de ses aspects naturels. La fin
d’une vie a cessé d’étre un instant et le temps de la mort s’est allongé au gré des décisions
médicales. La tendance est d’opposer curatif et palliatif, guérir et soulager, lutter contre la
mort et accompagner jusqu’a la mort. Pourtant, il existe une dimension palliative
thérapeutique quand des soins de confort sont instaurés dans une approche globale du patient

en fin de vie.

La démarche palliative reste cependant spécifique et semble loin d’étre maitrisée par
I’ensemble des praticiens des villes et des hopitaux. La place particuliere des services des
urgences confronte en permanence les soignants qui y travaillent aux patients en phase
agonique. En réponse au nombre grandissant de ce type d’admission, on pourrait y supposer
une meilleure appréciation de ces situations difficiles avec un accompagnement de qualite.
Mais il s’avére qu’il en est tout autre. D’une maniére générale, les services d’urgences
souffrent d’un manque de moyens a I’égard des missions multiples qui s’accumulent dans le
cadre de la permanence des soins. Et les faits divers récents, citant le cas d’un médecin
urgentiste de Bayonne soupgonné d’euthanasie active chez huit patients en aolt 2011,
démontrent a quel point le malaise peut étre profond au sein d’une structure d’accueil des
urgences. Pour autant, la mort est-elle une maladie et en ce cas, est-elle une urgence ? (1). Les
services d’urgences doivent-ils se donner pour mission de devenir un lieu de fin de vie et de

soins palliatifs ? D’ailleurs, sont-ils vraiment congus et organisés pour cette tache ?

Forts de ce constat, nous avons réalisé des entretiens aupres du personnel soignant du service
d’accueil des urgences de 1’Hopital Central de Nancy afin de préciser la formation et les
connaissances des membres de I’équipe dans le cadre de ’accompagnement des patients en
fin de vie, le retentissement psychologique de ces situations difficiles et la place qu’avaient

les soins palliatifs dans leur exercice.

Le but de ce travail était d’évaluer la réalité¢ de la prise en charge palliative dans ce service
telle qu’elle était percue par ses principaux acteurs afin d’en identifier les difficultés et de

proposer des pistes d’amélioration.
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. LAMORT

Littéralement, la mort est définie comme la fin de la vie, et particulierement la fin d'une vie.

Au-dela de la cessation définitive de toute fonction organique et biologique, elle représente
également 1’ensemble des circonstances qui accompagnent la fin de la vie. Elle évoque alors
la maniére de mourir, c’est-a-dire la mort vue par le mourant et par les personnes qui y

assistent.
1. L’Homme et la mort (2)

1.1 La rupture
Dans le monde occidental, les comportements face a la mort ont évolué au fil des siecles :
- La mort apprivoisée

Au Moyen Age, la mort est familiére et fait partie intégrante de la vie. Le mourant, conscient
de sa fin prochaine, 1’accepte et prend alors ses dispositions pour la préparer. Lorsqu’il n’en a
pas connaissance, il revient a d’autres de I’avertir, et notamment a son médecin. La mort

constitue alors un acte social ou I’individu ne meurt pas seul.
- La mort de soi

A partir du XII1° siécle, ce modeéle évolue par la crainte du Jugement Dernier. Le sens de la
mort prend une tournure plus dramatique et personnelle puisque le destin du défunt dépend de
sa propre existence. C’est I’émergence de 1’individualisme. Progressivement, la mort devient
horrifiante car elle renvoie implicitement a 1’idée de 1’échec de ’homme. La mort, que le

mourant garde a I’esprit, devient une ennemie intime : elle a cessé de faire partie de lui.
- La mort de toi

Dés le XV siécle, la mort devient fascinante et on assiste a son érotisation. L'agonie est
rapprochée de la transe amoureuse (pour exemple, Roméo et Juliette se font leurs adieux dans
un tombeau). La mort est remarquable par 1’attitude des survivants et devient une rupture
violente. La séparation s’avére intolérable et il importe d’exprimer sa douleur devant la mort

de I’autre. La mort perd ainsi toute familiarité.
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Les relations entre les mourants et leur famille évoluent également. Le testament, a l'origine,
permettait au défunt d'exprimer, pour le repos de son ame, ses réflexions spirituelles et de
s'assurer que sa volonté serait respectée par ses proches et par ceux gu'il chargeait d'un service
religieux. Dans la seconde moitié du XV11I° siécle, le testament se réduit a I'acte Iégal qu'il est

aujourd'hui.

Puis ce modéle évolue progressivement jusqu’au XIX® siécle, pour arriver au point ol « la

mort devient désirable parce qu’elle délivre de la peur de la mort ».
- La mort interdite

Le XX°® siécle aboutit a une révolution des comportements vis-a-vis de la mort. Dans la
conscience de I’homme, les progres de la médecine substituent la mort par la maladie. On sait
de moins en moins si une maladie grave est mortelle. La peur de la mort est devenue telle
qu’elle devient un tabou et on cherche a en dissimuler sa menace. Et si, malgré tout, le
mourant a deviné I’issue fatale, il la nie ou fait semblant de ne pas savoir, tout comme son
entourage. De nos jours, la mort est une rupture qu’on refuse et qu’on espere repousser
indéfiniment. Au regard de la cellule familiale qui se rétrécit, la mort, exclue du quotidien, est

devenue inhabituelle.

L homme occidental du XXI°siécle n’a plus de savoir-mourir.
1.2 La deritualisation

Dés le début du XX°® siécle, on observe un déplacement de la mort. On ne meurt plus chez soi
mais a I'n6pital : ¢’est le lieu ou on lutte contre la mort mais aussi le lieu ou I'on vient mourir,

« ¢’est le lieu de la mort normale ».

En France, pres de six déces sur dix surviennent dans le milieu hospitalier et plus d’un déces
sur dix en institution (3). La famille est donc le plus souvent déchargée des rites de passage de
la vie a trépas. Le cerémonial lié aux croyances se rapproche aujourd’hui de la conception de
la mort déniée. Les rites de funérailles en sont simplifiés et s’organisent autour du
refoulement de la douleur liée a la disparition d’un étre cher. Les condoléances sont limitées,
le deuil est estompé, et toute manifestation excessive est jugée comme une anormalité
morbide. On cherche, par exemple, a épargner les enfants en ne pleurant pas devant eux et en

les éloignant du corps du défunt. Le développement de I'incinération est la solution la plus
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radicale pour faire disparaitre les morts ; les urnes ne sont pas visitées et les cendres sont

parfois dispersées.
2. Le médecin et la mort

2.1 Historique des comportements (2)

Parallelement aux changements des attitudes devant la mort, la place du médecin auprés du

malade et de ses proches a également évolue.

Au Moyen Age, un document pontifical charge le médecin d’avertir le mourant de sa mort
prochaine. A I’échelle du temps historique, I’homme, progressivement, ne la percoit plus de
lui-méme et dépend alors de son entourage pour 1’y préparer. C’est au XVIII® siécle que le
médecin renonce a ce role et en laisse le soin a la famille. On commence a s’interroger sur la
nécessité de révéler a un malade la gravité de son état, d'abord pour I'épargner lui, puis pour

épargner l'entourage.

Puis, avec le nombre croissant de décés a I’hoOpital, on assiste a une médicalisation des
derniers jours de vie. L'initiative de la mort n'appartient plus au mourant, ni méme a sa
famille, mais revient aux médecins. En effet, elle résulte souvent d'une de leurs décisions,
comme ’arrét ou la limitation des soins. Les médecins s'efforcent alors, dans la mesure du
possible, de rendre la facon de mourir acceptable pour le mourant et leurs survivants. Mais

dans I’inconscient collectif, la mort reste, malgré tout, le symbole de I’échec de la médecine.

2.2 Ethigue médicale : le respect de la dignité humaine

Avant d’exercer, tout médecin s’engage solennellement a respecter le serment d’Hippocrate
qui lui rappelle que chacune de ses interventions est liée a des obligations légales, morales et

éthiques vis-a-vis des malades, de leur entourage ainsi que de ses pairs.

Le serment prété actuellement n’est pas le serment d’Hippocrate d’origine, mais il s’en inspire
largement. 1l correspond davantage au code de déontologie médicale émis par le Conseil
National de 1’Ordre des Médecins.

Primum non nocere. D’abord, ne pas nuire.

49



D’une maniére générale, I’éthique médicale repose sur la nécessité d’agir pour le bien des
patients, de respecter leur autonomie de décision et de répartir avec équité les ressources

médicales sans distinction d’age, de sexe, de classe sociale ou de race (4).

Plus précisément, I’article 37 du code de déontologie (article R.4127-37 du code de la santé
publique) régit les fondements du soulagement des souffrances et de la limitation ou de 1’arrét
des traitements. La spécificité de la fin de vie apporte en effet une dimension médicale
supplémentaire. Face a la complexité de la décision médicale, le médecin doit éviter toute
obstination déraisonnable dans les investigations et la thérapeutique. En d’autres termes, il

doit se garder de ’acharnement thérapeutique et préserver la dignité du malade (5).

Inhérente a I’humanité, la dignité ne se vit pas a travers autrui mais prend du sens dans la
relation avec I’autre. Le temps consacré et le dialogue instauré sont primordiaux. Plus les
rapports entre patient et praticien sont importants, plus la relation médecin-malade est digne et
plus présentes sont les valeurs de 1’éthique médicale (6). « Gueérir parfois, soulager souvent,

écouter toujours » sont les bases de la pratique médicale selon Louis Pasteur.

L’ensemble de ces considérations éthiques a suscité une réflexion politique avec la création
d’une commission parlementaire présidée par Jean Léonetti, cardiologue de formation. Au
terme de son travail, un dispositif juridique relatif aux droits des malades et a la fin de vie a
abouti : c’est la loi n°2005-370 du 22 avril 2005, dite «loi Léonetti ». Elle préconise le
laisser-mourir, sans faire mourir, en accompagnant le mourant vers une fin paisible. C’est une

véritable évolution de la pensée médicale.

Les décisions thérapeutiques prises par le médecin ne sont donc pas dénuées de regles

médico-légales et une parfaite connaissance de la loi est nécessaire pour agir éthiquement.
2.3 La mort des autres, la mort des siens

Dans la société actuelle, la mort des autres est omniprésente, notamment dans les medias, sans

pour autant déclencher des réactions émotionnelles excessives.

Le fait que le médecin soit régulierement confronté a la mort des autres renforce cette
impression de familiarité, jusqu’a paraitre resistant aux émotions, voire froid et antipathique
devant des situations familiales pénibles (7). Mais I’annonce d’un pronostic sombre ne
devient pas pour autant un exercice facile et celle d’un décés représente une situation

douloureuse pour la plupart des praticiens.

50



Ce paradoxe s’explique en partie par la distinction de la mort des autres et de la mort des
siens. Le medecin est un professionnel mais n’en reste pas moins humain. Si la mort des

autres est pour lui habituelle, celle des siens reste inacceptable (8).
3. Le soignant et la mort

3.1 L’annonce d’une situation dramatique

L’annonce d’un diagnostic grave est généralement faite par le praticien en charge du patient.
Comme le stipule I’article 35 du code de déontologie (article R.4127-35 du code de la santé
publique), tout médecin lui doit une information claire, loyale, et appropriée de son état. En
cas de pronostic fatal, la famille et les proches doivent étre tenus au courant, sauf si le malade
a préalablement interdit cette révélation ou désigné les tiers auxquels elle doit étre faite (9).
Cette annonce est difficile et primordiale, autant pour le patient que pour ses proches, car elle
est le point de départ de la perception de la gravité de la maladie et de son issue fatale.
D’autre part, elle permet d’obtenir le consentement éclairé du patient pour la poursuite de la

prise en charge thérapeutique.

Mais a ce devoir d’information, il est une dérogation également formulée dans cet article :
c'est celle qui autorise, pour des raisons légitimes et dans son intérét, a tenir un malade dans
I'ignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic graves. Si le médecin juge que la révélation de
certaines données médicales peut avoir un effet dévastateur sur la santé mentale du patient, il
est en droit de lui délivrer les seules données que celui-ci est en mesure de comprendre mais
surtout d’entendre. Cette attitude est généralement provisoire mais nécessaire pour ne pas

semer le désespoir.
3.2 Spécificités du service d’urgences

Dans la pratique quotidienne des urgences, 1’équipe médicale et paramédicale s’organise
autour des soins delivrés aux patients. Cependant, elle est régulierement confrontée a
I’absence d’informations socio-médicales fiables les concernant. Les personnels médical,
infirmier ainsi qu’aide-soignant sont pourtant largement sollicités par les divers
questionnements du malade mourant et de sa famille. Il peut arriver qu’un infirmier (IDE),
avant tout médecin, soit la premiére personne a y répondre. Seulement, les informations
données sur son état clinique sont temps et activité dépendantes (10) et la pénibilité de

I’annonce d’un pronostic sombre est majorée par le manque d’intimité (8). Dans ce contexte,
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I’inexpérience et le manque d’habileté du professionnel pour gérer une telle situation peuvent

d’autant plus le déstabiliser.

On comprend alors aisement la demande de formation en matiere de soins palliatifs par

I’ensemble du personnel soignant des urgences, retrouvée de manicre récurrente dans la

littérature (10-12).

Il. LA MORT EN FRANCE

1. Les chiffres clés

Depuis 2006, le nombre de décés progresse régulicrement en France. Pour 1’année 2011,

I’INSEE I’estime a 555 000 (13).

Selon les données du Centre d’épidémiologie sur les causes médicales de déces (CépiDc) de
I’Inserm, la pathologie tumorale est responsable de 29,7% du nombre total de déces en 20009.
Les maladies cardiovasculaires constituent la deuxiéme cause de mortalité avec 27%, suivies
des causes d’origine accidentelle telles que les chutes, les accidents de transport ou les
intoxications qui sont responsables de 4,7% des décés (données disponibles en ligne sur le site

www.cepidc.vesinet.inserm.fr).
2. Mort de plus en plus tardive

Parallelement au nombre de déces, I’espérance de vie a la naissance continue a progresser. En
2011, elle s’établit a 84,8 ans pour les femmes et a 78,2 ans pour les hommes. Depuis 1994,
les gains moyens d’espérance de vie sont de trois mois par an pour les hommes et deux mois

par an pour les femmes (14) : les déces surviennent donc de plus en plus tardivement.

Aprés 65 ans, la hiérarchie des causes de mortalite est identique a celle de la population
géneérale : les cancers restent la premiere étiologie mais la part de déces liés aux pathologies
de I’appareil circulatoire est plus élevée car elles concernent prés d’un décés sur trois avec
30,6% des déces. Cependant, chez les femmes, on remarque que la troisieme cause de

mortalité n’est plus accidentelle mais qu’elle est représentée par la maladie d’Alzheimer.
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Depuis 2000 et quel que soit le sexe, les déces liés aux maladies neurodégénératives ont
fortement augmenté : plus 58% pour la maladie d’Alzheimer et plus 11% pour la maladie de
Parkinson (15).

3. Mourir a I’hopital

Pour faire face a la perte d’autonomie croissante d’une population vieillissante, les EHPAD
forment des établissements médico-sociaux indispensables pour I’accueil des personnes
dépendantes. Aujourd’hui, les décés arrivent plus fréqguemment en maison de retraite mais il a

été recensé que 59,5% des déces surviennent dans un établissement hospitalier (3).

Cette médicalisation de la mort constitue le fardeau des structures hospitaliéres. Par manque
de lits hospitaliers et de personnel, il leur est de plus en plus laborieux de répondre a cette
demande grandissante. Proposer une qualité de soins optimale pour pallier a tous les
symptémes pénibles des derniers jours de vie, dans le respect de la dignité du patient et de sa
famille, devient alors un défi quotidien. Et malheureusement, il est bien difficile a relever.
D’autant plus que selon les projections démographiques de I’INSEE, le vieillissement
progressif de la population frangaise et I’arrivée aux ages avancés de générations de plus en
plus nombreuses devraient mécaniquement entrainer une croissance du nombre de décés dans

les prochaines années.

On vient désormais mourir a 1’hopital, et on viendra probablement davantage y mourir. Pour
reprendre les propos de Kompanje dans un éditorial paru dans Intensive Care Medicine en

2010, « le pire reste a venir » (16).

1. LA MORT AUX URGENCES

1. Missions du service d’urgences

Une situation peut étre définie comme urgente lorsqu’elle est ressentie comme telle par le
patient. Elle devient urgence médicale lorsqu’elle est ressentie comme telle par un médecin
qui estime que le patient nécessite un traitement immédiat. Le service d’accueil des urgences

correspond a 1’accueil d’urgences ressenties par la population. Ceci explique la grande
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diversité des consultations qui y sont effectuées car elles sont indépendantes des acteurs de

I’urgence médicale.

La répartition des services d’urgences en France assure une couverture optimale des besoins
de I’ensemble de population. Dans ce travail, c’était I’accueil de la population adulte agée de
plus de quinze ans qui nous intéressait, en dehors de tout motif d’admission gynéco-

obstétrical plutdt orienté vers les urgences de la maternité locale.

Pour les patients dont le pronostic vital est en jeu, la fonction premiére est de mettre en ceuvre
des soins dans le but de leur assurer les meilleures chances de survie a un événement qui
menace directement leur vie. La mort dans ce service n’est pas prévue dans le temps
d’hospitalisation. Lorsqu’elle survient, elle est généralement attribuée a 1’échec du traitement

et/ou & la rapidité de 1’évolution péjorative (17).
2. Mort quotidienne mais de faible incidence

Le développement récent de la médecine d’urgence permet la prise en charge précoce de

toutes les détresses vitales, repoussant ainsi la frontiere entre la vie et la mort.

Toutes causes confondues, la mort au sein du service des urgences est donc un phénomene
paradoxalement peu fréquent. Selon les études, elle représente 0,15% a 0,5% du nombre total
d’admissions selon le plateau technique (8,12,18,19). Les structures hospitalieres de petite
taille recensent logiquement moins de décés comparativement aux établissements
universitaires auxquels elles adressent leurs patients aux situations médicales les plus

critiques, et donc au pronostic vital plus engagé (exemple des polytraumatisés).

Il faut bien noter que la grande majorité du personnel médical et infirmier des urgences
participe également a ’activité extra-hospitaliére via le SMUR, ou la mortalité des patients
pris en charge est généralement plus élevée. Ils sont donc réguliérement confrontés a la mort,
méme si elle est finalement peu fréquente. Mais un déces aux urgences revét malgré tout un

caractere inattendu, parfois inexpliqué et de toute fagon brutal.
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3. La fin de vie aux urgences : la mort qui approche

3.1 Une realité incohérente

On parle de fin de vie lorsque le pronostic a court terme est défavorable en terme d’espérance
de vie ou d’autonomie. D’une maniére générale, il s’agit du stade terminal d’une pathologie
chronique évolutive dont I’aggravation ou la survenue d’une affection aigle intercurrente
motivent I’admission aux urgences (11). Il convient également de noter le cas particulier des
pathologies aiglies au-dela de toute ressource thérapeutique mettant d’emblée le pronostic
vital en jeu. On pense, notamment, a la pathologie neurovasculaire dans le cadre d’un
accident vasculaire cérébral massif pour lequel une attitude palliative s’impose

immédiatement apres diagnostic scannographique.

Dans la plupart des cas de fin de vie, les pathologies concernées sont d’origine cancéreuse. Il
s’agit alors d’une néoplasie évolutive multi-métastatique ou en échappement thérapeutique.

A un stade évolué, de nombreuses pathologies neurodégénératives peuvent également
conduire & des situations cliniques difficiles. Elles amoindrissent gravement les facultés
motrices et/ou cognitives du patient et la dépendance qu’elles impliquent est souvent
d’acceptation douloureuse par les proches. On y retrouve, pour exemple, la maladie
d’Alzheimer, la maladie de Parkinson, la sclérose en plaques, ou encore la sclérose latérale
amyotrophique.

Les maladies cardio-pulmonaires constituent également une part non négligeable.
L’insuffisance cardiaque terminale, les broncho-pneumopathies chroniques obstructives et

restrictives sévéres en témoignent.

Compte tenu du pronostic sombre prévisible et théoriquement anticipé, I’admission aux
urgences de ces patients semble incohérente mais elle est devenue aujourd’hui une réalité. On
s’interroge sur les causes qui conduisent des malades en fin de vie a « mourir sur un brancard

en service d'urgences », service qui ressemble le plus souvent a un « hall de gare » (20).
3.2 Etat des lieux

3.2.1 Incidence

Le nombre de patients en fin de vie adressés aux urgences ne peut étre estimé a I’heure
actuelle que par I’estimation du taux de décés aux urgences de ces patients. Le biais majeur

est la perte d’informations liée aux passages non recensés de certains patients qui ont eté
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orientés vers une autre unité hospitaliere ou vers leur domicile avant leur déces.

Les déces des patients en fin de vie représentent du quart au tiers des décés survenus aux
urgences (18,21). Parmi les décés survenus chez les patients au pronostic vital engagé dés
I’admission (CCMU>3, voir annexe n°l), on estime qu’un décés sur trois concerne des
patients en stade terminal d’une pathologie chronique (20). Par ailleurs, prés de 80% des
déces totaux ont suivi une décision de limitation ou d’arrét des thérapeutiques actives incluant

les gestes de réanimation (19,22).
3.2.2 Age

La moyenne d’age des patients décédés aux urgences varie de 71 a 77 ans selon les études
(8,18-20,22,23). Mais les déceés des personnes en fin de vie concernent tous les ages. En effet,
la pathologie néoplasique peut toucher des sujets jeunes alors que les ages plus avancés sont
davantage affectés par les pathologies neurodégénératives et cardio-pulmonaires. Dans une
étude rétrospective réalisée au sein des urgences du CHR de Metz, 36% des déces survenus
entre 41 et 60 ans concernaient des patients considérés en fin de vie ; tous étaient atteints

d’une pathologie néoplasique en dehors de toute ressource thérapeutique (18).
3.2.3 Autonomie

Il existe peu de travaux qui définissent 1’autonomie préalable des patients en fin de vie admis
aux urgences. Pres de la moitié des patients décédés aux urgences a une autonomie limitée

(classification de Knaus C et D, voir annexe n°2) et 15% sont totalement dépendants (19,22).

Parmi les patients en stade terminal d’une pathologie chronique, Tardy et al. a déterminé que
trois patients sur quatre présentaient une perte d’autonomie totale: 90% des patients
cancéreux, 73% des patients présentant une pathologie neurodégénérative et 42% des patients

aux lourds antécédents cardio-pulmonaires (20).
3.2.4 Provenance

Selon les enquétes, 40 a 72% des patients décédés aux urgences ont pour origine leur domicile
(8,18-20).

Tardy et al. a établi que la moitié des patients en fin de vie provenait de leur foyer alors que
I’autre moitié était partagée de maniere égale entre les EHPAD et les autres services

hospitaliers. Cependant, il a remarqué des différences selon la pathologie chronique sous-
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jacente. Parmi les patients présentant un cancer multi-métastatique ou en échappement
thérapeutique, preés de trois sur quatre venaient directement de leur domicile. Mais cette étude
n’a pas précisé la proportion exacte des patients relevant d’une hospitalisation a domicile
(HAD) (20). Une évaluation de la régulation SAMU réalisée en 2004 a cependant mis en
évidence que la moitié des patients en soins palliatifs pour lesquels une aide médicale était
demandée bénéficiait d’'une HAD mais qu’elle n’était joignable que dans 17% des cas (24).

Enfin, il est & noter que 40% des patients en fin de vie décédes aux urgences avaient été

hospitalisés la semaine précédant I'admission et 60% durant le mois précédent (21).
3.2.5 Mode d’admission

Moins de la moitié des patients decédés aux urgences sont admis suite a un avis medical (22).
Parmi eux, 71% des patients en fin de vie sont adressés directement par leur médecin traitant
(20).

La demande d’admission est souvent formulée par 1’entourage qui fait également appel au
centre 15 ou au médecin de garde. Dans une analyse prospective, Bourgeois et al. a étudié la
régulation SAMU de tout appel concernant des patients supposés relever de soins palliatifs. Il
a montré que 76% de ces appels donnaient lieu a un départ SMUR, essentiellement pour
détresse respiratoire. In fine, prés de la moitié de ces patients a été transportée aux urgences
via le SMUR alors que 32% étaient laissés sur place (les autres patients étant décédes ou

admis directement en service de réanimation) (24).

Il est licite de se questionner sur la légitimité de la forte proportion de départs SMUR
concernant ce type d’appel, d’autant plus que le pronostic défavorable a court terme est connu
du médecin régulateur. D’autre part, on peut comprendre qu’un médecin de garde n’ayant pas
acceés a la totalité de I’histoire médicale du patient puisse 1’adresser aux urgences. Mais
I’attitude d’un médecin traitant qui fait de méme alors que des soins adéquats peuvent étre

prodigues par un personnel qualifié au domicile est plus discutable.
3.2.6 Motifs d’admission

Ils sont essentiellement medicaux et sont, dans la majeure partie des cas, en rapport avec
I’évolution directe de la pathologie chronique. L’apparition d’une détresse respiratoire ou de

troubles de la conscience en est la raison principale (11) .
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Mais les aspects émotionnels constituent également une part non négligeable dans 1’admission
de ces patients. Bien que conscient de la situation médicale désespérée, il arrive fréquemment
que I’entourage fasse appel au SAMU pour souhaiter 1’hospitalisation de leur proche malgré
les explications données sur le pronostic défavorable a court terme (24). Il existe peu de
données dans la littérature mais I’épuisement familial, I’espoir d’une amélioration, ou encore

la peur de la survenue de la mort au domicile peuvent justifier cette attitude (11).

Pour ces familles, la situation est d’autant plus éprouvante qu’elles expriment parfois un
sentiment de culpabilité par rapport a cette demande : elles ont I’impression de ne pas avoir

respecté les volontés de leur défunt.
3.2.7 Délai de survenue de la mort

Toutes causes confondues, la durée moyenne entre 1’admission et le décés au sein des
urgences est longue, de ’ordre de douze heures (8,18,23). En principe, la durée moyenne de
séjour des patients décédés croit de maniére quasi linéaire avec 1’age : plus les patients sont

agés et moins leur détresse est fatale a court terme (18,19).

Concernant les patients admis en fin de vie, la moitié des décés semble survenir dans 1’unité
d’accueil des urgences dans les quatre premiéres heures alors que 1’autre moitié décederait
dans les 24-48 heures apres 1’admission au sein de ’'UHCD (8,11,18,25). Le besoin d’une
surveillance rapprochée chez des patients ne justifiant pas de soins de réanimation explique en
partie le rdle tampon de cette unité d’hospitalisation. Le probléme de I’instabilité clinique
chez ces patients est ainsi posé, empéchant généralement tout transfert vers une unité

hospitaliére conventionnelle.
3.2.8 Type de soins prodigués

On entend par geste de réanimation tout traitement de suppléance d’une fonction vitale
défaillante. Le massage cardiaque externe, I’intubation orotrachéale, la ventilation mécanique,
I’'usage d’amines Vvaso-actives, le remplissage vasculaire et la transfusion sanguine en font

partie.

Selon les études, au moins un tiers des patients en fin de vie bénéficie de manceuvres de
réanimation jugées comme intensives et injustifiées (11,25). Chez les patients présentant une
pathologie neurologique chronique ou neurovasculaire aiglie au-dela de toute ressource

thérapeutique, une démarche palliative est préconisée d’emblée dans 91% des cas. Mais cette
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attitude contraste fortement avec les comportements adoptés aupres des patients cancéreux en
stade terminal pour lesquels des soins curatifs sont entrepris dans preés de six cas sur dix (20).

Plusieurs explications peuvent rendre ces pratiques compréhensibles.

Déja, la demande de soins palliatifs de la part du médecin adresseur est rarement formulée de
facon claire ; et il en est de méme de la part du patient lui-méme (20). Au-dela de la
méconnaissance des antécédents médicaux, de I’évolutivité de la pathologie et de I’autonomie
du patient, d’autres facteurs inhérents au fonctionnement des urgences et aux propres
considérations du médecin sont a prendre en compte. L’4age du patient, I’angoisse de sa perte,
la peur de ne rien faire, le manque d’expérience, la pression des familles et ’isolement dans la
prise de décision sont autant d’éléments qui influencent tout choix thérapeutique dans le

contexte de 1’urgence (11).

V. LES SOINS PALLIATIFS AUX URGENCES

1. L’antinomie

Pallier, c’est remédier d’'une maniere incompléte et provisoire. Un traitement est dit palliatif
quand il agit sur les symptomes d’une maladie sans s’attaquer a sa cause. Il est clair que tout
médecin, y compris les médecins urgentistes, ne saurait s’exonérer de la mission de pallier &

tout symptdéme pénible (1).

L’ANAES définit les soins palliatifs tels que « des soins actifs, continus, évolutifs,
coordonnés et pratiqués par une équipe pluriprofessionnelle. Ils ont pour objectif, dans une
approche globale et individualisée, de prévenir ou de soulager les symptdmes physiques, dont
la douleur, mais aussi les autres symptomes, d’anticiper les risques de complications et de
prendre en compte les besoins psychologiques, sociaux et spirituels, dans le respect de la
dignité de la personne soignée. Les soins palliatifs cherchent a éviter les investigations et les
traitements déraisonnables et se refusent a provoquer intentionnellement la mort. Selon cette
approche, le patient est considéré comme un étre vivant et la mort comme un processus
naturel. Les soins palliatifs s’adressent aux personnes atteintes de maladies graves évolutives

ou mettant en jeu le pronostic vital ou en phase avancée et terminale, ainsi qu’a leur famille et
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a leurs proches. Des bénévoles, formés a I’accompagnement et appartenant a des associations
qui les sélectionnent peuvent compléter, avec 1’accord du malade ou de ses proches, I’action
des équipes soignantes » (26).

Ainsi, les caractéristiques cliniques, thérapeutiques et relationnelles des soins palliatifs leur
conférent une réelle spécificité. Mais il apparait clairement que la majorité des points de cette
définition est antinomique avec les urgences, dont le role premier et 1’organisation qui en

découle semblent laisser peu de place a leur mise en ceuvre optimale.

De plus, cette contradiction apparente est majorée par la variabilité des définitions
personnelles. La sensibilité du soignant joue en effet un rdle essentiel dans I’initiation de
soins palliatifs et leur déroulement (17). Chez les patients pour lesquels une limitation de
soins avait été décidée aux urgences, Le Conte et al. a montré que 40% n’y recevaient pas de

soins palliatifs (22).

Malgré tout, I’admission en urgence n’apparait pas comme une contre-indication a la
prescription de soins palliatifs soit d’emblée, soit apres une décision de limitation, d’arrét des
soins ou de désescalade thérapeutique. Lorsque cette décision est prise, elle ne signifie pas

abandon ou arrét des soins.
Selon les recommandations de I’ANAES, les soins palliatifs comprennent (26):

- Le maintien d’une hydratation adéquate

- Le nursing cutané et digestif

- Une analgésie morphinique avec ou sans sédation au niveau requis

- L’oxygénothérapie

- Lanon prescription d’interventions sans bénéfice direct pour le patient

- Le meilleur maintien possible de la communication verbale et gestuelle du patient

- La communication sur le sens des soins avec le patient et son entourage dont la

présence sera favorisée

Potentiellement, aucune contrainte technique ne limite la mise en ceuvre de ces soins au sein

des urgences.
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2. Problématiques

2.1 Prise en charge hétérogene

2.1.1 Sur le plan national

Si la loi garantit que « toute personne malade dont 1’état le requiert a le droit d’accéder a des

soins palliatifs et a un accompagnement » (27), la réalité semble plus nuancée.

Globalement, on constate que I'offre de soins palliatifs hospitaliere est en constant
développement depuis 2002, bien qu'elle reste en deca de la demande et soit caractérisée par
des inégalités régionales marquées (28). Il existe en effet une grande inégalité de couverture
géographique en termes de prise en charge a domicile mais aussi de lits identifiés, d’équipes

mobiles et d’unités de soins palliatifs au sein des établissements de santé.

Dans ce contexte, la circulaire du 25 mars 2008 relative a ’organisation des soins palliatifs
s’inscrit dans le programme de développement des soins palliatifs 2008-2012 et définit des
référentiels d’organisation pour chacun de ces dispositifs hospitaliers (29). Ils constituent I'un
des outils permettant de structurer la prise en charge des soins palliatifs et d'établir les

collaborations entre I'hépital, les structures médico-sociales et la ville.
2.1.2 Sur le plan local

Parmi les disparités d’offre de soins palliatifs, on retient la place particuliere des services

d’accueil d’urgences.

La prise en charge optimale de la fin de vie est basée sur le dialogue et la connaissance du
patient dans sa globalité. Une fois le diagnostic établi, on procéde a la thérapeutique la plus
judicieusement adaptée au malade et a sa situation clinique, tout en lui laissant les moyens de

décider sa mort en respectant ses souhaits.

Cependant, aux urgences, la connaissance de I’histoire médicale et personnelle des patients de
tous ages est souvent limitée, et ce d’autant plus quand ils sont dans I’incapacité de
communiquer. Leurs volontés peuvent étre de recueil difficile auprés de leur entourage et/ou
de leur médecin traitant et sont donc peu accessibles. Pourtant, leur expression par
I’intermédiaire de directives anticipées est légalement recevable (30,31) mais la possibilité de

les formuler est malheureusement méconnue par le grand public.
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De plus, ’accompagnement du mourant et de sa famille fait généralement défaut, par manque
de temps et d’intimité. Or, les décisions essentielles se doivent d’étre prises rapidement,
imposées par la gravité de 1’état clinique. On comprend ainsi comment peuvent étre ébranlées
les valeurs éthiques de chaque soignant qui fait face a ces situations difficiles. Car la mort aux
urgences englobe une charge émotionnelle, des comportements et des aspects médico-légaux

importants.

On mesure alors ampleur des répercussions morales des derniers moments de vie passés
dans un service d’accueil des urgences, autant pour les proches du patient que chez les

soignants qui les accompagnent.
2.2 Anticiper la mort

Pour prendre en charge de maniere adaptée le patient en fin de vie, il faut d’abord savoir
identifier qu’une situation reléve bien d’une prise en charge palliative. Si la gravité de la
maladie n’est pas diagnostiquée, le patient et sa famille restent dans 1’ignorance, sans pouvoir

se préparer, et le patient décéde avec des symptdmes parfois incontrélés.

L’enjeu pour le personnel des urgences consiste a anticiper le terme temporel du déces avec
justesse. Cela conditionne le type de prise en charge du patient et de ses proches, ainsi que la
trajectoire du patient dans le service, I’hOpital et éventuellement d’autres institutions de santé
(17). Mais il reste a définir si les urgentistes sont vraiment en mesure de prédire 1’évolution
d’une pathologie chronique dans les heures voire les mois a venir. Car si la formulation d’un
pronostic chez un patient déja trés affaibli semble aisée lors d’une détresse vitale aigiie, il
n’en est pas de méme chez le patient dont la pathologie chronique s’aggrave de maniére plus

progressive.

Mais, en premier lieu, I’anticipation de ’issue fatale devrait se faire bien en amont de toute
admission aux urgences. Elle est en effet une problématique a laquelle devrait répondre tout
médecin intervenant réguliérement dans la prise en charge d’un patient en stade terminal afin
d’optimiser la qualité des soins dans le respect du confort, du libre arbitre et de la dignité (26).
De nombreuses études dénoncent cependant le manque d’anticipation de la réalité des

pratiques médicales (8,20).
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2.3 Prendre une décision

Les soignants urgentistes, médecins et infirmiers, sont soumis a des contraintes specifiques
pour recueillir les données médicales, informer, obtenir le consentement et prendre la décision

de limitation ou d’arrét des soins ou de prescription de soins palliatifs.

Cette décision est complexe et se doit d’étre réfléchie pour éviter toute obstination
déraisonnable (32). Elle est consommatrice de temps, tout comme son exécution, et demande
en moyenne deux heures au sein d’un service d’urgences (22). Cependant, |’urgentiste
travaille contre le temps et non avec le temps. Son action, ponctuelle, doit aller a I’essentiel,
sous peine de voir s’installer une situation irréversible. De plus, la gestion simultanée de
plusieurs patients aux diagnostics variés - et donc aux degrés d’urgence divers - demande un
certain discernement. La mosaique de situations humaines et médicales majore la difficulté
d’instaurer des soins palliatifs, d’autant que 1’urgentiste en serait 1’unique initiateur dans pres
de 20% des cas et que le personnel infirmier ne participerait a la réflexion que dans 27% des
cas (22). Pourtant, la collégialité fait référence dans ce domaine (8,32) et serait effective dans

moins de la moitié des cas (10).

Donc I'urgentiste doit décider vite, bien, et souvent seul en gardant un sens a ’agir médical.
Or, la situation d’urgence est un moment ou les patients et leurs proches ont le plus besoin de
sens. Malheureusement, il apparait que c’est aussi un moment ou le risque de distorsion et de

déficit de sens est maximal (33).
2.4 Faire face a la fin de vie et a la mort

La prise en charge de la fin de vie implique un investissement important des équipes en
termes de charge de travail, mais aussi en termes de charge émotionnelle. Les quelques
enquétes réalisées auprés des personnels médical et paramédical afin d’appréhender leurs
affects face a ces situations mettent en évidence plusieurs difficultés d’ordre professionnel
ainsi que personnel (1,11,12,17,31,32).

Parmi elles, on retient d’abord des contraintes organisationnelles, tels que le manque de
disponibilité lié a la charge de travail, et I’isolement entrainant 1’absence de dialogue avec les
familles et leurs collegues. L’absence d’interlocuteurs externes au service, de type équipe
mobile de soins palliatifs, et les difficultés des transferts intra-hospitaliers en aval de

I’admission sont aussi fréquemment évoquées.
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Aussi, on retrouve des difficultés individuelles et relationnelles qui pourraient expliquer, en
partie, les raisons pour lesquelles des gestes de réanimation sont initiés chez un tiers des
patients en fin de vie. L’apprentissage du savoir-faire technique et non du savoir-étre peut en

étre a I’origine.

Comme I’a précisé Leboul et al. dans son rapport, « la confrontation répétée a la mort des
malades induit chez les soignants, par le fait méme du décalage avec les objectifs de soins
aigus temporaires a visee curative, des ruptures dans la logique de prise en charge des patients
; celles-ci pouvant étre source de souffrance psychique » (17). Dans I’enquéte de Lorisson,
79% des soignants interrogés estimaient avoir été choqués au moins une fois par un déces et
73% souhaitaient des réunions de débriefing pour discuter collégialement des prises en charge
les plus remarquables (dont 100% des médecins séniors, 80% des internes et 65% des IDE)
(12).

Comme en témoigne la majorite des etudes, la demande de la mise en place de protocoles et le
désir d’une formation aux soins palliatifs mais aussi sur la législation en cours démontrent a
quel point la prise en charge de la fin de vie aux urgences est problématique pour le personnel

qui y prodigue les soins.

Pour une harmonisation des pratiques, il convient donc d’ameéliorer considérablement la
formation des équipes soignantes tant dans le domaine de la communication avec les malades

et leurs proches que dans la décision et la prise en charge des patients en échec thérapeutique.
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Objectifs de la recherche

- Saisir les représentations que les soignants ont de la démarche de soins palliatifs au

sein des urgences

- Mettre a jour les éventuelles résistances qui constituent des freins a I’introduction des

soins palliatifs dans leurs propres pratiques

- Définir les valeurs implicites et explicites d’un « modéle palliatif » qui déterminent les

modalités de la prise en charge des patients et de leurs proches

- Produire une approche compréhensive de 1’activité et des liens sociaux de 1’équipe

dans la prise en charge palliative

- Déterminer la place pergue par les soignants des soins palliatifs dans 1’organisation du

service d’accueil des urgences

- Proposer des axes d’amélioration dans 1’accompagnement des malades en fin de vie

- Initier un travail collectif de définition d’une démarche de soins palliatifs spécifique

au contexte d’hospitalisation des urgences

- Réfléchir sur les modalités de son application
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Meéthodologie
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Il s’agissait d’un travail de recherche scientifique qui visait a comprendre la logique des
systémes de pensée afin d’expliquer un comportement, une attitude, une émotion alors

replacés dans leur contexte. Cette démarche a été inductive, c’est-a-dire interprétative.

Notre étude est qualifiée de recherche-action car les sujets se connaissaient et travaillaient
ensemble. Elle a étudié les sujets dans leur environnement et a mis en lumiere les interactions

qui existaient entre eux.

Son but ultime était I’amélioration de I’accompagnement des patients en fin de vie dés lors
qu’ils sont admis aux urgences. Elle a donc cherché a identifier les actions a mettre en ceuvre.
Celles-ci ont été soumises a des criteres de désirabilité et faisabilité de la part des participants
(35). Dés lors que les axes d’amélioration ont été mis en évidence, ils ont été présentés aux
divers acteurs de 1’étude pour susciter une discussion et déterminer leur engagement vis-a-Vvis

des mesures envisagées.

. CHOIX DE LA METHODE

Il est aisé de vouloir opposer les démarches quantitative et qualitative, mais elles s’avérent
complémentaires. Le choix d’une méthode par rapport a une autre n’est en fait dicté que par la

question de recherche (36).

L’utilisation d’un questionnaire est davantage indiquée lorsque nous cherchons a quantifier,
dénombrer, départager. A D’inverse, 1’é¢tude qualitative est pertinente dés lors que nous
souhaitons analyser le sens que les acteurs donnent a leurs comportements et a leurs pratiques.
Ici, la fin de vie et les soins palliatifs abordaient le théme difficile de la mort et du malade
mourant. Une enquéte qualitative nous a paru plus appropriée pour comprendre les

représentations du personnel soignant des urgences devant cette mort qui s’annonce.

Aussi, pour les participants, cette étude a constitué a leur niveau une expérience
d’apprentissage. Elle a révélé leurs propres comportements et a pu amener une réflexion

personnelle pour les améliorer.
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1. Les instruments de collecte

Il était indispensable d’instaurer les meilleures conditions possibles pour que les personnes

interrogées se sentent a 1’aise d’exprimer leurs points de vue, leurs sentiments ainsi que leurs

besoins. Pour cela, nous avons choisi deux outils de collecte de données.

1.1 L’entretien individuel semi-directif

L’entretien individuel est optimal pour aborder des questions délicates telle que la prise en

charge des patients en soins palliatifs. Un entretien bien mené permet d’obtenir des

informations tres détaillées si le sujet est bien exposé et développé.

11 existe trois types d’entretien individuel (37) :

L’entretien non directif ou ouvert, durant lequel la personne interrogée s’exprime
librement sur des questions d’ordre général. Elle y aborde des sujets non prévus par
I’évaluateur qui n’a pas fixé de questions a ’avance. Cette méthode est surtout indiquée
quand on étudie une thématique dont on est complétement ignorant afin d’en extraire les

idées principales.

L’entretien directif ou fermé, durant lequel la personne interrogée répond strictement aux

questions déclinées par le chercheur, alors guidé par une grille d’entretien précise. Il
s’abstient totalement de développer des questions non prévues par cette grille. Ce type
d’entretien est utile a la collecte d’informations plus précises mais ne laisse pas de place a

I’expression libre de I’individu.

L’entretien semi-directif, centré sur le recueil de I’expression de la personne interrogée, se

fait d’aprés une trame générale souple. Ce guide d’entretien est construit a partir des
hypotheses emergeantes d’une recherche bibliographique préalable et contient donc les
questions les plus pertinentes en rapport avec le théme étudié. Au décours de I’entretien,
ce guide est complété par des questions appelées relances visant a éclairer ou préciser les

réponses faites par la personne interrogeée.

Aprés revue des données de la littérature, nous disposions d’informations suffisantes sur les

enjeux et les questions prioritaires a traiter au cours de I’évaluation. De ce fait, pour notre

étude, nous avons choisi de réaliser des entretiens semi-directifs.
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1.2 L’entretien collectif ou focus group

Le focus group facilite la compréhension des modes d’interaction dans un méme
environnement et permet une estimation valable de diverses opinions. Il consiste en I’entretien
simultané de quatre a douze personnes de maniere structurée. Ses participants sont choisis
selon des criteres définis par la question de 1’étude elle-méme (35,37). Le nombre de groupes
nécessaire n’est pas précisé dans la littérature. Il dépend essentiellement des objectifs de

I’étude.

Nous cherchions a mettre en évidence les représentations du personnel soignant du service
d’accueil des urgences face aux personnes en soins palliatifs. Dans un méme lieu de travail,
les soignants, a des niveaux différents mais complémentaires, prodiguent des soins a un méme
patient. Pour mettre en évidence cette dynamique de soins, réunir les divers acteurs d’une
prise en charge nous semblait judicieux. On parle alors d’échantillon « fonctionnel » ou « de

convenance » (37).

Ainsi, pour approfondir les roles et ressentis de chaque intervenant dans la prise en charge
d’un patient, nous avons décidé d’entretenir simultanément deux médecins sénior, deux

internes, deux infirmiers et deux aide-soignants, soient huit personnes.
2. Critéres de scientificité

La valeur d’une recherche scientifique dépend étroitement de 1’habilet¢ du chercheur a
démontrer la crédibilité de ses découvertes (38). Mais le risque majeur est que le chercheur se
limite a ne trouver que ce qu’il cherche. Pour éviter tout biais d’analyse, il existe des critéres
de scientificité pour assurer la représentativité d’une réalité. Différents de ceux de la

recherche quantitative, ils sont variables selon le type de recherche qualitative choisie.

La plus grande difficulté¢ est d’éviter le piege de la rigidité en exploitant la souplesse et la
sensibilité de la recherche qualitative (38). Seule une analyse méthodologique et rigoureuse,

commune a toute étude scientifique, est gage de qualité.
2.1 Validité interne
On parle de validité interne quand les liens établis entre les informations recueillies et leur

analyse assurent la représentativité de la réalité. Il est nécessaire d’aller au-dela de ce que les
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données brutes disent a priori pour dégager le sens que la personne interrogée a construit a
partir de sa réalite.

Il en découle le danger majeur de la démarche inductive : que I’analyse des données par le
chercheur se fasse a partir de ses propres perspectives et expériences. Mais a 1’inverse, cette
analyse ne doit pas non plus tendre vers le « piege de la technicisation » en alignant une série

d’opérations qui fait peu appel a I’esprit et a la créativité du chercheur (38,39).
Précautions a prendre :

- Définition des réles de chaque participant

- Accord du langage entre le chercheur et les participants : contrat de communication
- Utilisation optimale des outils d’analyse des données

- Cohérence interne des déductions

- Réévaluation permanente des hypotheses et des interprétations au décours de 1’étude
- Concordance du sens attribué et sa plausibilité aux yeux des sujets : corroboration

- Confrontation & la littérature

2.2 Validité externe ou transférabilité

La validité externe d’une étude qualitative est vérifiée si les résultats obtenus sont
généralisables a d’autres contextes Similaires, malgré le caractere unique de la situation

étudiée. Il existe donc une relation entre la problématique et les observations (39).
Précautions a prendre:

- Echantillon représentatif : n suffisant deés 1’absence de recueil d’élément nouveau
(saturation)
- Echantillon justifié et argumenté avec description des caractéristiques des participants

- Prise en compte de ces caractéristiques dans 1’analyse des échanges
2.3 Fidélite ou fiabilité

La stabilité dans la collecte des données garantit la fidélité d’une recherche qualitative. Elle

est confirmée si les résultats sont reproductibles.
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Précautions a prendre :

- Justification du choix du dispositif
- Saturation des données
- Variabilité des modalités de collecte et/ou d’observation

- Correspondance entre les données recueillies : triangulation des données

2.4 Objectivité

Dans une démarche interprétative, 1’objectivité est difficile et contraire au but ultime car
I’analyse des données exige en elle-méme une réflexion de la part du chercheur. C’est en effet
la réévaluation permanente des données au cours de I’étude qui génere une nouvelle théorie
(35,38). Ce cheminement est nécessaire pour laisser apparaitre des angles nouveaux de la
problématique et donc des dimensions encore inexplorées (39). Il est donc indispensable de

rester ouvert a la surprise pour éviter tout aveuglément dans 1’analyse des données.
Précautions a prendre :

- Analyse des données par méthodologie rigoureuse
- Correspondance entre les observations et la littérature : triangulation des sources

- Recours a un observateur externe

D’autre part et comme précisé plus haut, le danger est de se limiter a ne trouver que ce qu’on
cherche. Il convient donc au chercheur d’effectuer une « réflexion de soi » pour comprendre
ce qui le motive dans ce domaine et ainsi éviter toute auto-déception dans I’interprétation des
données (38).

2.5 Largeur et profondeur

Dans le cadre d’une recherche qualitative, il ne s’agit pas de comprendre en profondeur ce qui
habite un seul individu, mais de saisir les subtilités d’une expérience ou d’une situation en ce

qu’elle a de similaire et de différent d’un individu a I’autre (38).

On peut penser que ce type de recherche manque de profondeur car, a la différence de la
démarche quantitative qui liste des thémes préétablis par 1’usage de longs questionnaires,

nous n’avons finalement acceés qu’a ce que le sujet interrogé veut bien nous faire partager.
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Aussi, la recherche qualitative manquerait de largeur, c’est-a-dire d’une vue @énérale,

puisqu’elle se contente d’un faible nombre de sujets.

Donc pour arriver a un équilibre acceptable entre ces deux tendances et produire une
recherche scientifique de qualité, il est important de doser a bon escient la flexibilité et la

rigueur de la méthodologie.

[I. LES ENTRETIENS INDIVIDUELS

1. Préparation de la collecte des données

1.1 Echantillonnage

Une seule information donnée lors d’un entretien a autant de valeur significative qu’une

méme donnée répétée plusieurs fois dans un questionnaire (40).

Pour favoriser les contrastes de situation, le choix des participants auxquels nous nous

sommes adressés répondait a la volonté de diversifier :
- L’age
- Lesexe
- La fonction hospitaliére

- La durée d’exercice

- La formation en matiere de soins palliatifs
Les participants choisis pour 1’étude ne 1’ont donc pas été au hasard.

Ainsi, un échantillon restreint suffit pour étre représentatif, des lors qu’une saturation des

données est obtenue (absence de collecte d’éléments nouveaux) (37).

Nous avons choisi d’interroger sept personnes dont les caractéristiques socio-professionnelles

sont listées dans le tableau ci-dessous :
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Nom Age Sexe Fonction Durée Formation
hospitaliere d’exercice en soins palliatifs
DrA | 46ans H Praticien Hospitalier 19 ans Non
DrB | 37ans F Praticien Hospitalier 10 ans Oui
DrC | 29ans H Assistant Spécialiste 5 mois Non
D 27 ans F Interne 5°M semestre Non
E 28ans | H Interne 7°M semestre Non
F 30 ans H IDE 8 ans Non
G 33 ans F IDE 10 ans Non

Ils ont été contactés par téléphone ou par courriel. Aprés avoir expliqué briévement 1’objet de

notre étude, tous ont donné une réponse favorable pour convenir d’une rencontre.

On rappelle qu’ils ont été sélectionnés dans un service d’accueil des urgences adultes qui ne
prenait pas en charge les personnes dgées de moins de quinze ans et qui n’admettait pas les

patientes présentant un motif gynéco-obstétrical.

Parmi tous les soignants de ces urgences, une seule personne avait bénéficié d’une formation
specifique actualisée en matiére de soins palliatifs : il s’agissait du Dr B. Quant aux autres
membres du personnel, 1’expérience de la démarche palliative ne s’est faite qu’au décours de

leur propre pratique professionnelle.
1.2 Elaboration du guide d’entretien (annexe n°3)

Le guide d’entretien a été élaboré a partir des hypotheses émises par la lecture approfondie de

références bibliographiques ciblées. Il a également été enrichi par les objectifs de 1’étude.

Il regroupe un faible nombre de questions ordonnées par themes mais ne reste qu’un support
au decours de chaque entrevue, avec la possibilité d’y déroger. Les interrogations trop
abstraites ont été évitées, tout comme celles aux réponses « prévisibles » et standardisées.
D’autre part, les questions délicates qui explorent les expériences les plus personnelles ont
volontairement été positionnées a la fin du guide. L’intérét était de profiter du climat de
confiance préalablement établi pour obtenir des réponses plus libres et donc plus authentiques
(37).
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Durant notre travail de recherche, le recueil des données et leur analyse ont pu étre simultanés
par I’espacement de certains entretiens. Certains éléments nouveaux ont alors été mis en
lumiere. Le guide initial en a été modifié pour optimiser la pertinence des questions dans les

entretiens suivants et ainsi atteindre au mieux les objectifs de notre étude (36,37).
2. Recueil des données

2.1 Déroulement

Les sept entretiens individuels ont été réalisés sur une période de trois jours, entre le 30 mars

et le 1% avril 2012.

Nous avons laissé le choix aux personnes sollicitées du lieu de déroulement de I’entretien. Il

était cependant important de s’entretenir dans un endroit calme pour favoriser les échanges

(37).

La présentation des fondements de notre étude a précédé chaque entretien. Ensuite, a I’aide du
guide d’entretien préalablement défini, nous sommes intervenus au fil du discours afin de

réorienter certains propos et laisser se faire d’autres associations d’idées.

Les questions proposées ont été adaptées au discours : elles n’ont pas forcément été toutes
posées, en tout cas dans ces formulations précises, et en ce sens, cela a évité toute réponse
standardisée. Le but était de laisser a chacun la possibilité de s’exprimer librement, sans
jamais juger ses connaissances ni ses compétences. Avec leur accord, chaque entretien a été

enregistré a I’aide d’un magnétophone.
La durée approximative s’est avérée variable, entre neuf et vingt-deux minutes.

Chaque entrevue a été suivie d’une discussion informelle sur 1’objet de 1’étude, témoignant du
vif intérét que portait chaque soignant a la prise en charge de la fin de vie au sein des

urgences.

Tous les entretiens ont été fidelement retranscrits dans leur intégralité pour faciliter I’analyse

des données (annexe n°4). Une fois le travail réalisé, tout enregistrement a été détruit.
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2.2 Role de ’animateur

L’important était, avant tout, d’instaurer un climat de confiance afin que la personne
interrogée laisse libre cours a I’expression de ses sentiments a propos d’un théme aussi délicat

que la fin de vie de ses patients.

Nous avons insisté sur le caractere anonyme et confidentiel des réponses. Il convenait
¢galement d’adopter un comportement d’écoute en acceptant momentanément une certaine
passivité pendant le partage des représentations et de 1’intimité du sujet (37,38). Notre role
était aussi d’encourager la personne interrogée a éclaircir certaines zones d’ombre de son
discours en s’appuyant sur ses propos. Pour cela et malgré I’enregistrement, la prise de notes

a été nécessaire tout au long de chacun des entretiens (37).

3. Traitement des données

3.1 L’analyse inductive générale selon Thomas (annexe n°5)

L’analyse inductive est une démarche visant a donner un sens a des données brutes. Le travail

de codage de ces données est manuel ou recourt & des logiciels informatiques appropriés.

Les étapes décrites par David R. Thomas en 2006 (41) permettent de condenser les données
recueillies et d’établir des liens avec les objectifs de la recherche. Durant I’exploitation des
données, des catégories sont définies et un cadre de référence peut étre développé a partir de
catégories émergeantes. Dés lors, des dimensions de la problématique encore inexplorées
apparaissent. Le point final de 1’analyse est permis dés I’aboutissement de ces nouveaux

« réseaux de concepts » qui déterminent 1’objet de 1’étude.
Les étapes successives sont présentées dans 1’annexe n°5.

Cette méthodologie est relativement simple et accessible a partir du moment ou elle est suivie

de manieére rigoureuse. C’est pour cela que nous 1’avons choisie.
3.2 Criteres de qualité

Comme pour toute recherche scientifique, la qualité des résultats obtenus par 1’approche
inductive est optimisée lorsque certaines conditions sont respectées (39). Nous les avons

suivies afin d’éviter tout biais d’analyse.
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- Codage paralléle en aveugle

Il est assuré par la comparaison des catégories établies de maniére indépendante par deux
chercheurs. Celles-ci sont ensuite combinées et réorganisées pour les affiner davantage.

- Vérification de la clarté des catéqgories

Un segment de texte brut pris de maniere aléatoire dans un entretien est donné a un chercheur.
Celui-ci doit le placer dans une catégorie développée par un autre chercheur. S’il existe des

variations dans le codage des catégories, elles sont alors clarifiées.

- Vérification auprés des participants

La crédibilité des résultats peut étre améliorée par member checks. Au cours de I’étude, il est
important de solliciter I’ensemble des participants afin qu’ils portent un jugement sur les

interprétations, les résultats et les conclusions de la recherche.

Pour exemple, juste aprés 1’entrevue, nous avons résume les informations recueillies pour que
le participant corrige certaines «erreurs » de fait ou d’interprétation de notre part. Ces
données ont egalement été vérifiées au décours de conversations informelles sur le terrain, a
divers moments de 1’étude. Enfin, une copie d’une version préliminaire des résultats de notre

recherche a été donnée a la plupart des participants pour révision définitive.

1. LES ENTRETIENS DE GROUPE OU FOCUS GROUP

1. Préparation de la collecte de données

1.1 Echantillonnage

Pour diversifier davantage les profils, nous avons décidé d’entretenir de maniére simultanée
des soignants qui n’avaient pas été interrogés individuellement. L’intérét était d’enrichir la
collecte des données par I’apport d’informations nouvelles et ainsi d’accéder a d’autres
représentations de la fin de vie et des patients en soins palliatifs, qu’elles soient similaires ou

différentes de celles recueillies par entretiens individuels.
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Un seul focus group a été réalisé.

Une journée de semaine a été choisie de maniere aléatoire. Avec I’aide du Dr B qui a contacté
certains collégues en poste ce jour-1a, nous avons réussi a réunir les soignants disposés a
participer a notre étude en fonction de leur disponibilité. Cependant, un seul sénior a pris part
au focus group. Un deuxiéme médecin, de garde SMUR et donc d’activité imprévisible, avait

accepté d’étre interrogé. Mais une mission urgente 1’a empéché de nous rejoindre.

Comme précisé plus haut, nous avons cherché a mettre en lumiere la dynamique de soins et
les divers points de vue qui en découlent. Les caractéristiques de chaque participant sont

précisées dans le tableau suivant :

Nom Age Sexe Fonction Durée Formation
hospitaliere d’exercice | en soins palliatifs

DrH 48 ans F Praticien Hospitalier 15 ans Non

J 26 ans F Interne 6°™° semestre Non

K 28 ans F Interne 6°™ semestre Non

L 26 ans H IDE 5ans Oui

M 28 ans F IDE 5 ans Non

N 52 ans H Aide-soignant 9 ans Non

@) 33 ans F Aide-soignante 12 ans Non

1.2 Elaboration du guide d’entretien (annexe n°6)

La conception du guide d’entretien d’un focus group rejoint les principes de celui d’un
entretien individuel semi-directif. Le contenu doit étre assez souple pour permettre une
discussion au rythme des participants mais suffisamment structuré pour maintenir la
conversation pres du théme a étudier (37). La fiche méthodologique de I’APES, Unité de
I’Ecole de Santé Publique de I’Université de Liege, nous a été d’une aide précieuse pour son

élaboration (42).

Cependant, dans notre étude ou un seul focus group a été réalisé, il n’a pas été possible d’en
modifier la teneur en fonction des réponses apportées par d’autres entretiens de groupe.

Néanmoins, tous les entretiens individuels ont été faits avant ce focus group. La richesse des
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données obtenues et de leur analyse progressive au décours de I’enquéte nous a permis

d’aborder les thémes les plus pertinents.
2. Recueil des données

2.1 Role de Panimateur

« L’essentiel pour un chercheur est de créer les meilleures conditions possibles pour que les
participants se sentent a 1’aise d’exprimer non seculement leur point de vue (...), mais
davantage, de discuter, en toute sérénité, des aspects qui les opposent, qui les relient, des
nuances entre leurs visions, leurs croyances ou leurs opinions, objectifs qui sont justement

visés par ce dispositif (d’entretien de groupe) » (35).

Apres avoir présenté le projet a ’ensemble du groupe, nous avons donc rappelé le caractere
anonyme et confidentiel des réponses. Aussi, nous avons précisé que toute pensée
« débridée » était la bienvenue. Il convenait en effet d’abolir toute autocritique et autocensure

car les bonnes ou mauvaises réponses n’existaient pas.

L’important était de favoriser la dynamique de discussion tout en valorisant la contribution de

chacun. Les moyens pour y parvenir sont résumés en annexe n°7.
2.2 Roéle de ’observateur

Au-dela des réponses verbales, il importait de noter au décours de I’entretien les données
informelles, tels que les silences, les attitudes, les expressions faciales ou encore les regards
entre les divers participants (43). La dynamique de groupe devait également étre décrite, en
précisant le niveau d’intérét de chacun et la présence d’un leader dominant la conversation
(37).

En charge du recueil de ces informations, une psychologue ayant exercé au sein d’une
structure de soins palliatifs a été choisie en tant qu’observateur. Par son expérience aupres des
malades en fin de vie, elle était idéalement placée pour comprendre la réalité quotidienne des
soignants et ainsi percevoir les subtilités des aspects émotionnels qu’ils laissaient paraitre.
Aussi, elle avait pour réle de nous signaler les questions qui n’avaient pas été abordées de

maniere suffisamment approfondie.

Comme pour chaque entretien individuel, I’entretien de groupe a été enregistré a I’aide d’un
magnétophone pour en permettre une analyse détaillée. Cependant, compte tenu de la richesse
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des informations recueillies, il n’a pas été retranscrit dans son intégralité. Seules les idées

essentielles ont été résumées.
2.3 Déroulement

Le focus group s’est déroulé dans la matinée du 30 ao(t 2012 dans la salle de réunion
commune aux urgences et a ’UHCD. Le placement y a été libre. Aucun paperboard (chevalet
a feuilles mobiles) n’a été utilisé pour éviter un aspect trop formel et scolaire pouvant limiter
I’expression libre des participants (37). Afin de créer un premier contact chaleureux et de
favoriser une bonne disposition des participants, nous avons pris soin d’installer des friandises

et collations a portée de tous.

Nous avons expliqué la présence de 1’observateur sans toutefois préciser sa qualité de
psychologue. Le but était d’éviter tout biais dans le déroulement de I’entretien du fait des
représentations négatives souvent induites par cette profession. Ensuite, nous avons procédé a
un tour de table afin que chacun fasse connaissance. Durant I’entretien, les interlocuteurs

semblaient a I’aise et surtout concernés par le théme de 1’étude.

L’entretien a duré cinquante quatre minutes. Les internes sont rapidement retournées a leurs
postes mais le dialogue s’est poursuivi avec les autres soignants. Pendant prés de quinze

minutes, ils ont continué a partager leurs réflexions sur la fin de vie.
3. Traitement des données

Différentes perspectives orientent 1’analyse. On peut se concentrer sur la vision du groupe,
celle de I’individu dans le groupe, ou encore celle de I’individu en tant que représentant d’une
fonction. Mais la méthodologie analytique reste proche de celle utilisée lors de I’interprétation
d’un entretien individuel. Car 1’objectif reste le méme : c’est 1’élaboration de nouvelles

théories afin d’identifier les actions a mettre en ceuvre.

Les etapes de I’analyse inductive des données d’un focus group, décrites par L’Ecuyer en
1989 (44), sont soumises aux mémes critéres de scientificité énoncés précédemment. Elles

sont énumérées dans 1’annexe n°8.

La force d’un entretien de groupe est de pouvoir comparer les théories émergeantes avec

celles obtenues par d’autres instruments de recueil, tels que les entretiens individuels. Des
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informations communes sont identifiées et des nouvelles données apparaissent. C’est ce qu’on

appelle la triangulation des données, gage de validité de la recherche qualitative (35).
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Resultats et Analyse
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. LES ENTRETIENS INDIVIDUELS

1. Repreésentations des soins palliatifs

Les affects relatifs a la prise en charge des patients en soins palliatifs ne pouvaient étre étudiés
qu’en comprenant ce a quoi les soins palliatifs eux-mémes faisaient référence pour chacune

des personnes interrogées.
1.1 La Mort

Tous évoquent la mort. Mais on remarque que ce mot représente a lui-seul un tabou. Le fait
que DI’enquéteur soit du méme milieu socio-professionnel n’a pas suffi a libérer les
mécanismes de résistance, tant le rapport a la mort entraine un malaise chez la personne qui
I’évoque. La plupart, en effet, utilise des figures de style, et en particulier I’euphémisme, pour

en diminuer sa gravité. La fin de vie en est la périphrase la plus récurrente.

DrA:

« Les soins palliatifs, qu’est-ce que ¢a évoque..ben ¢a évoque...je dirais,

d’accompagner le patient sur une fin de vie (...). »
DrB:

« On va lui apporter tous les soins pour avoir le meilleur confort pour lui, et pour sa

famille, dans ses derniers instants de vie (...). »
En définissant les soins palliatifs, seul le personnel infirmier évoque directement la mort.
Infirmiere G :

« En fait, pour moi, c’est essayer de maintenir une bonne qualité de vie du patient

dont on sait qu’il va décéder. »

Et ’infirmier F ne prononce ce mot hautement anxiogéne qu’a travers le regard que peut avoir

la population générale des soins palliatifs :
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« Pour moi, les soins palliatifs...c’est vrai que dans la conscience collective, c’est
quand méme souvent associé a la mort. Méme si c’est pas forcément toujours le cas.

On peut faire du soin palliatif autrement que...que vers une mort imminente. »
1.2 Le Confort

Tous s’accordent a dire que la notion de confort est indissociable des soins palliatifs. C’est le
mot le plus souvent utilisé au décours des divers entretiens. Soulager est aussi largement

employé. Or, on ne soulage que ce qui est douloureux.
Interne D :

« Les soins palliatifs, pour moi, c’est vraiment les soins de confort. Privilégier le
confort du patient, I’antalgie du patient, qu’il soit vraiment soulagé du mieux possible

et puis forcément [’arrét de tout ce qui est traitement curatif. Voila. »

Nous remarquons que la notion de douleur est omniprésente et chaque soignant est déterminé

a la maitriser dans la mesure de ses capacités.
Pour le Dr B, c’est, entre autres :
« Prendre en charge un patient pour qu’il ne souffre pas. »

La douleur physique est largement prédominante. Les seuls qui mentionnent la souffrance

morale ne le font que briévement :

- Le Dr A parle d’ « absence d’angoisse ».
- Le Dr C nomme la « dimension psychologique ».
- L’infirmier F ne ’aborde que par le traitement qui pourrait I’apaiser en citant

« I’Hypnovel ® ».

Tous, en tout cas, ont cette volonté du mieux-&tre, en usant de toutes les ressources qui leur
sont accessibles. Mais c’est un objectif « pas toujours facile & atteindre » selon le Dr C pour
lequel sa mission est claire:

« Le but, c’est de viser le confort et d’essayer qu’ils passent le moins de temps aux

urgences. »

Essayer est un terme fréquemment prononcé par les soignants. 1l témoigne des obstacles a la

prise en charge optimale de la fin de vie aux urgences.
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D’ailleurs, I’infirmiére G en a bien conscience :

« En fait, pour moi, c’est essayer de maintenir une bonne qualité de vie du patient
dont on sait qu’il va décéder. C’est essayer de [’entourer et d’entourer la famille.
Mais oui, C’est vrai que je dis toujours "essayer" parce que les conditions ne sont pas

spécialement favorables je trouve aux urgences. En tout cas correctement. »

Le role des soignants des urgences est capital pour le maintien du confort, si fragile dans le
domaine des soins palliatifs. lls y exposent leurs premiéres difficultés et on se rend compte

que cet objectif pose déja des problématiques quant aux moyens d’y parvenir.
1.3 L’ Accompagnement

A 1’évocation des soins palliatifs, le soutien est la premicre notion qui vient a I’esprit du

DrB:
« C’est surtout...soutenir... »

L’infirmi¢re G exprime également son réle déterminant auprés du malade et de son

entourage :
« C’est essayer de |’entourer et d’entourer la famille. »

Cette volonté d’accompagnement met en évidence le sentiment d’empathie dont le soignant
peut faire preuve. Pour le Dr A, le concept du partage est un élément-clé de la relation

médecin-malade-famille :

« Je dirais, d’accompagner le patient sur une fin de vie avec du confort, [’absence de
douleur, I’absence d’angoisse qui lui permettra une fin de vie, on ne va pas dire
heureuse mais confortable a la fois pour lui mais aussi pour la famille, parce que c’est

important qu il y ait le partage de ce sentiment de fin de vie confortable. »

Ainsi, la capacité a comprendre la souffrance d’autrui fait partie intégrante des compétences
requises. Le partage des émotions aide le malade et ses proches a surmonter le parcours

difficile d’une pathologie incurable.
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1.4 Conflits de r6les : entre guérir et soigner

Une phrase de I’interne E illustre a elle-seule le sentiment d’échec qu’un soignant éprouve

lorsqu’il fait face a un patient en fin de vie :

« C’est réussir a accepter d’arréter de soigner, enfin de guérir, pour plus s orienter

vers du soin et du confort. »
Autrement dit, ¢’est accepter de ne pas réussir a guerir.

Le mot réussir prend ici tout sens. Alors signe d’un accomplissement, il exprime la
motivation de chaque soignant face a la maladie : la guérison. Et ce d’autant plus chez le
personnel des urgences a qui on a appris, selon le Dr B, « de la médecine d’urgence, pour,

entre guillemets, sauver les gens et pas pour les laisser mourir. »

Aussi, cette phrase met en lumiére 1’abandon difficile des raisonnements prédéfinis par la
mission médicale. La prise en charge curative est omniprésente et formate le comportement

de tout soignant qui garde la volonté de guérir. L’interne D nous confie ses difficultés :

« Et c’est vrai que c’est toujours compliqué de faire la transition entre les deux
finalement. De savoir quoi arréter, comment, quand, quels sont les accords a avoir,
discuter un peu avec tout le monde. Et puis vraiment savoir, oui, quoi arréter

finalement et quoi continuer. »

Spontanément, 1’incurabilité évoque 1’arrét des soins. D’ailleurs, comme I’interne E, le Dr A

fait cette confusion :
« On arréte tout, enfin, on arréte les soins agressifs. »

L’assimilation -rectifiée- entre I’inexistence d’un traitement curatif et I’arrét des soins marque
la aussi la logique de la pensée médicale. Les médecins sont conditionnés pour vaincre la
maladie. Mais elle peut aussi montrer la méconnaissance des soins apportés dans une

démarche palliative.

L’attitude palliative bouleverse les convictions précongues. Accepter ses limites reste
douloureux. La encore, les propos du Dr B résonnent comme une interprétation possible de

cet impact psychologique.
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Elle pense:

« Que les gens n’ont pas la culture palliative, qu’ils ne savent pas ce que c’est et
qu’ils ne savent pas s arréter. Comment dire...ils arrivent pas a...(cherchant ses
mots)...a poser leurs limites. (...) Je pense que...oui, c’est ¢a, ils n’arrivent pas a se
limiter et a...ils vont toujours au plus loin pour pouvoir...parce qu’ils ont l'impression

que c’est ce qu’il faut faire car ils sont aux urgences et c’est ce qu’il faut faire. »

Au total, nous retenons une formulation de I’infirmier F qui pourrait résumer le ressenti des

soignants lorsqu’ils sont interrogés sur les soins palliatifs :

« C’est offrir aux gens le respect et la prise en charge la plus adéquate en globalisant
les besoins avant la mort la plupart du temps. Et puis surtout les aider a affronter une

situation qui est parfois compliquée. »
1.5 Variations en fonction de la formation

1.5.1 La formation initiale
La démarche palliative est peu enseignée dans les études médicales et infirmieres.
Le Dr C, titulaire du DES de médecine générale, le précise :

« Que les cours qu’on a eus dans le cursus de l’internat et d’externat aussi, ou on a eu

quelques cours rapides dessus. »

L’infirmiére G, qui n’a « vraiment fait que ¢a, I’école d’infirmiére », insiste également sur

I’enseignement limité dont elle a bénéficié :
« Non non, jamais. »

Cette lacune projette directement les soignants face aux patients en fin de vie sans y étre

vraiment préparés.
1.5.2 Les formations professionnelles complémentaires

Devenir médecin urgentiste demande la validation du DESC de médecine d’urgence,
anciennement appelé CAMU. Bien que la prise en charge de la fin de vie soit fréquente aux
urgences, elle n’y est pourtant pas apprise. Et les urgentistes n’y sont donc pas forcément

sensibilisés.
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Le Dr C estime :

« Que les urgentistes sont tres mal formés a la prise en charge des soins palliatifs.
Que paradoxalement, ¢a ne leur pose pas de problemes. Qu’ils considerent que c’est

leur pratique courante. »
Et le Dr B le regrette :

« Ne serait-ce que par exemple dans le DESC de médecine d’urgence, je pense qu’on
n’en parle pas assez. On parle de la fin de vie mais on parle pas de la prise en charge
en soins palliatifs. (...) Mais malheureusement, on en a de plus en plus qui viennent

mourir ou en fin de vie aux urgences et on n’apprend pas a faire ¢a. »

Et pourtant, ne pas connaitre les bases des soins de confort peut déstabiliser le soignant,

comme I’explique I’infirmier F :

« Si on n’a pas de formation, on est un peu laché comme ¢a dans le service et on se
débrouille un peu avec notre savoir-faire et surtout notre savoir-étre. Et c’est pas

forcément évident au départ. »

L’infirmier F a bénéficié d’une « formation de l’accompagnement des personnes et des
familles face a la mort». Bien qu’ancienne car effectuée «il y a peut-étre bien six ans
maintenant », il parle de I’avantage qu’il en garde aujourd’hui dans sa pratique

professionnelle :

« La formation en elle-méme m’a surtout aidé a me construire en hémato et puis

finalement & reproduire un peu les mémes choses aux urgences. »

Il sous-entend également que le manque d’apprentissage peut serieusement réduire la qualité

des soins délivrés aux malades en fin de vie :

« Je sais qu’au départ, quand je suis arrivé, on avait pas mal discuté avec [le Dr B]
sur un peu les pratiques parce qu’elle a fait le DU de soins palliatifs si je dis pas de
bétises. C’est vrai qu’il y avait des choses qui la choquaient et qui m’ont choqué aussi
sur les pratiques, surtout en termes de concentrations des médicaments par rapport a
la morphine, I’Hypnovel ®. Nous, on avait [’habitude de faire des dosages beaucoup
moins forts en hématologie. On était vraiment, au niveau des morphiniques, dans du

confort. »
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Aux urgences de Nancy, seul le Dr B a recu une formation spécifique actualisée, le DIU de
soins palliatifs, accessible a tout médecin qui le souhaite. Les propos des autres soignants a

son ¢gard marquent le soutien qu’elle peut leur apporter par ses connaiSsances.
Dr A, évoquant les protocoles mis en place au sein du service:

«On a un médecin qui a passé son DIU de soins palliatifs donc ¢a nous a quand

méme assez aidés. »

Ainsi, on comprend que la prise en charge des patients en soins palliatifs pourrait étre
améliorée par la formation ciblée du personnel qui y est réguliérement confronté. Basée sur le

volontariat, le Dr B pense que le personnel infirmier y serait davantage ouvert :

« Plus dans les soignants en fait, qui seraient plus disposés a avoir une formation.

Mais pour les médecins, non. »
1.5.3 L’expérience professionnelle

La plupart estime que les situations rencontrées au décours de leur exercice professionnel

forgent leurs compétences dans le domaine palliatif.
D’abord, on compte celles auxquelles ils ont été confrontés aux urgences.

Dr A:

« L’expérience notamment du service UHCD puisque c’est la qu’on fait beaucoup de
médecine et puis c’est la que convergent les patients en fin de vie principalement.
Donc voila, c’est essentiellement [’expérience-la puis [’expérience également de
patients admis au service de déchocage ou on fait du palliatif court puisqu’ils évoluent
assez rapidement. Donc finalement, on est amené a faire du palliatif de courte durée

parfois. »
L’infirmier F le confirme :

« Aux urgences-mémes, il y a finalement que deux endroits ou on peut étre confronte a

ca . c’est au déchocage et a I’'UHCD. »

Mais aussi, ils parlent de situations auxquelles ils ont di faire face dans d’autres services

hospitaliers.
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D évoque sa « petite expérience » d’interne :

« Je suis passée en pneumo a Thionville donc c’est vrai qu’on fait quand méme pas
mal de soins palliatifs pour les patients cancéreux vraiment en fin de vie. Donc j’ai pu

avoir une premiere approche dans ce service-la. »

Tout comme I’interne E qui nous fait part de ses premiers contacts lors d’un stage de

meédecine interne « ou ils avaient beaucoup de cancéro » :

«J’ai appris des choses oui, ¢a s est plutot bien passé. J’ai appris beaucoup de choses

parce que je n’ai pas tellement de formation la-dessus. »

Le Dr C mentionne les liens entretenus avec 1’équipe mobile de soins palliatifs (EMSP) dans

son dernier semestre d’internat :

« Dans mon dernier stage, ou j étais en réanimation a Metz, ¢ca marchait tres tres bien
avec [’équipe mobile de soins palliatifs. On les voyait peut-étre une fois par semaine

pour les patients. »
Enfin, Pinfirmier F précise sa carriere en hématologie :

« En hémato, on était quand méme confronté pas mal a la mort chez des personnes
aussi bien agées que jeunes. Avec en plus des prises en charge assez longues en
termes de déces puisque c’est pas des gens qui mouraient de fagcon soudaine mais

qu’on prenait en charge des fois sur plusieurs semaines, plusieurs mois. »

Pour autant, I’ancienneté n’est pas forcément gage d’une plus grande connaissance en matiere
de soins de confort. Les propos recueillis des internes et du Dr C, jeune assistant spécialiste,
sont encourageants, autant sur le plan humain que médical. Les comportements qu’ils
adoptent et I’attention particuliére qu’ils portent aux personnes en fin de vie et a leur

entourage montrent a quel point ils sont soucieux de délivrer les meilleurs soins.
1.5.4 La recherche personnelle

Seul Ie Dr C relate le travail de recherche qu’il a effectué pour obtenir son diplome d’Etat de
docteur en médecine. La thése qu’il a soutenue portait « sur la prise en charge des soins
palliatifs aux urgences sur une enquéte téléphonique aupres d’une centaine d’urgentistes en

France ».
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Directement impliqué par 1’objet de son étude, il constate qu’elle 1’a aidé dans sa propre
pratique :

« Car ¢a ouvre quand méme a une certaine sensibilité dans la prise en charge de ces

patients-la. »
Drailleurs, la définition des soins palliatifs qu’il fournit est proche de celle de I’ANAES (26) :

« Ca évoque des soins...ben je connais la définition forcément puisque je l’ai bossée
(rires). C’est des soins actifs, pluridisciplinaires, qui visent le soulagement du patient
et son bien-étre dans les dimensions médicale, sociale, psychologique, spirituelle. (...)

Je crois que j’ai dit tous les mots clés | »

Cela témoigne du retentissement possible des lectures spécialisées. Le soignant garde a
I’esprit chaque aspect de la prise en charge de la fin de vie et les intégre dans sa pratique

courante.
1.5.5 L’expérience personnelle

Elle ne faisait pas 1’objet de cette étude et n’a donc pas été évoquée par les personnes

interrogées.

On imagine aisément que le vécu personnel de tout soignant le sensibilise davantage a
I’accompagnement des derniers moments de vie. Etre confronté a la perte d’un étre cher dans
des circonstances longues et difficiles peut stimuler un vif intérét envers les soins palliatifs.
Le soignant, alors plus attentif aux symptomes pénibles, aborderait d’une maniere plus

éclairée les patients en fin de vie rencontrés dans son exercice professionnel.

2. Détermination d’une situation palliative

Savoir qu'une démarche palliative a été initiée en amont de I’admission aux urgences est

« justement tout le défi des urgentistes », comme le souligne le Dr C.
Il ironise méme la situation :
« C’est certain que c’est pas écrit sur le front des gens qu’ils sont en fin de vie, c’est

pas écrit sur le front des gens qu’il ne faut pas les réanimer. »
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L’infirmier F trouve que :
« Visuellement, c’est pas flagrant. »

Méme si, pour le Dr A, une opinion personnelle peut rapidement se forger par une simple

impression clinique :

« Parfois, on a des a priori parce que quand on voit les patients, on pense qu’ils sont
comme ¢a tout le temps. Donc on se dit, finalement, qu’ils sont peut-étre déja en
palliatif. (...) Il y a des gens qui, quand on les regarde, on imagine qu’ils sont déja en

phase palliative vu la physionomie. »

Pour autant, I’interne E précise qu’il ne serait pas légitime de suivre une démarche de soins

basée sur des préjuges :

« Tu ne vas pas dire : " Il a une sale téte, je vais le laisser mourir. ™ »

Pour lui, comme pour tous :
« Ca, c’est la premiere chose : savoir qu’ils sont en fin de vie. »

Détenir cette information est donc le point de départ de toute prise en charge.
2.1. Information connue d’emblée

Pour toutes les personnes interrogées, il s’agit de la situation la plus aisée. Connaitre des

I’admission que la personne est en soins palliatifs optimise grandement sa prise en charge.

DrA:

« Alors c’est assez simple quand ils sont déja en palliatif et a ce moment-la, on est
dans la continuité voire méme on essaie d’améliorer un petit peu les soins palliatifs.
On essaie d’y apporter quelque chose d’autre peut-étre qu’ils n’auraient pas eue

jusque la. »
2.1.1 Par le motif d’admission

Quel que soit le mode d’admission, la raison qui motive a transférer le malade aux urgences

peut déja révéler le contexte de la fin de vie.
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Infirmiére G :

DrB:

« Des fois, on accueille un patient dont le motif d entrée aux urgences est " fin de vie".
Donc voila, c’est quelqu’un qui n’est pas bien -méme si c’est pas immédiat, ¢a peut
étre sur quelques jours- mais on sait qu’il vient aux urgences parce que, voila, il s est
dégradé a la maison, que les proches sont en panique ou autre chose donc ils nous

adressent. »

« Sur le motif d’admission. Ca peut étre aussi, on sait d’emblée qu’ils sont en soins
palliatifs et que la famille ne veut pas qu’il décede a la maison. Ca arrive quelques

fois, et ¢a, on est bien au clair sur la situation. »

Comme ses collegues précédemment citées, le Dr C suggére le rble déterminant de

I’entourage dans ce type d’admission. L’organisation des soins a domicile peut aussi se

révéler laborieuse :

« Pour les patients qui viennent aux urgences et qui sont en situation de soins
palliatifs, c’est souvent des situations de rupture a domicile, ce n’est pas forcément

des situations médicales mais plus des situations sociales, médico-sociales. »

2.1.2 Par le patient lui-méme

Parfois, le patient, conscient de la gravité de sa maladie, signifie au personnel qu’il ne

souhaite pas de gestes invasifs.

Dr B nous fait part de son expérience aupres de certains malades:

« Type SLA ou choses comme ¢a, qui vont me dire d’emblée . "Moli, je veux rien, moi,

je veux rien™. Il'y en a peu. »

Tout comme le Dr C:

« Des fois, c’est le patient lui-méme qui nous le dit mais ¢a, c’est finalement assez

rare. »

Infirmiére G :

« Ca m’est quasiment jamais arrivé que le patient m’en parle en tout cas. »
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Car encore faut-il qu’il soit en mesure de le dire.
2.1.3 Par la famille

Les renseignements délivrés par 1’entourage sont decisifs. La plupart du temps, il est
facilement joignable et disposé a répondre aux divers questionnements des urgentistes quant a

1I’évolution de la pathologie de leur proche.
DrC:

« Il'y a des situations ou la famille, quand le patient est non communicant, qui nous
dit: "C’est du soin palliatif, il est suivi dans tel établissement en soins palliatifs et

cetera." »

L’interne E souligne le rdle majeur des propos recueillis pour déterminer le type de soins a

prodiguer aux urgences :

« La famille qui nous dit : "Maintenant, voila, on sait qu’il y a telle pathologie qui est
tres grave et on sait qu’il n’en guérira pas. Et on sait qu’a un moment donné, ce sera

la fin et qu’il ne faudra pas aller trop loin." »

2.2 Recherche de ’information

Malheureusement, il arrive souvent que la mise en place préalable de soins palliatifs ne soit
pas clairement spécifiée lors de I’admission aux urgences. La recherche de cette information
est alors a la charge des médecins. « Et ¢’est tout le probleme de savoir quelle est I’histoire
auparavant du patient, quels médecins il a vus, et ce qui a été décidé pour la prise en

charge » selon le Dr C.

Les investigations doivent étre rigoureuses pour établir un plan de soins pleinement justifié et

adapté. Car pour le Dr A, « on doit toujours finalement en étre sar. »

2.2.1 Volontés du patient

Quand le patient n’est pas capable d’exprimer directement ses volontés, les médecins se
tournent vers les souhaits qu’il aurait pu transmettre avant la dégradation de ses fonctions
intellectuelles et/ou de son état clinique. L’intérét est de les respecter une fois le moment

venu.
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DrB:

« Parce que souvent, quand ils sont en détresse ou dans le coma, et bien c’est pas eux

qui vont pouvoir nous répondre. »
- Par voie orale : ’entourage

Dans un premier lieu, 1’équipe médicale tiche de recueillir d’éventuelles consignes délivrées

aux proches, comme 1’explique le Dr B :

« Et puis ¢a arrive sur des patients qui ont plus des pathologies médicales -un choc
septique, une pneumopathie d’inhalation, un AVC hémorragique ou je ne sais quelle
pathologie- ou 13, les patients sont malheureusement pas souvent capables de nous
répondre et ¢a sera plus avec la famille. (...) Pour voir s’il y avait déja eu quelqu’'un

qui avait dit : "1l ne veut pas d’acharnement" ou des choses comme ca. »
- Par voie écrite : les directives anticipées

Apres la prise de connaissance du dossier médical et les tentatives de recueil des dernieres

volontés auprés de I’entourage, I’interne E recherche I’existence d’instructions écrites:

« Tu devras essayer de voir avec la famille donc la, c’est beaucoup plus délicat a

aborder...et ensuite, il faut réussir a savoir s’il y a des directives anticipées ou pas. »

Cependant, il précise que leur formulation reste une précaution prise de maniére

exceptionnelle:

« Je trouve pas trés trés souvent. Pour les quelques patients que j’ai eus a prendre en
charge. »

Le Dr B rejoint ces propos. Pour elle, seuls certains patients, lucides quant a I’issue fatale de

leur maladie, auraient le temps de préparer leur mort :

« Les directives anticipees par le patient lui-méme, c’est rare. Encore une fois, si, les
patients qui ont une SLA, une myopathie ou des choses comme ¢a, éventuellement.
Mais sinon, c’est rare. Tu essaies de les récupérer par plus ou moins ce qu’ils ont dit

a la famille ou par le médecin traitant. »
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2.2.2 Comptes-rendus médicaux

La contribution des courriers médicaux actualisés sur la démarche thérapeutique est
indéniable. Ils peuvent en effet témoigner d’une « prise en charge qui est déja palliative plus

ou moins a domicile ou dans des centres de soins » selon le Dr A.
Parfois, le patient les améne de sa propre initiative.
DrC:

« De temps en temps, il raméne avec lui des courriers de suivi de consultation donc Ia,

on arrive a avoir quelque chose de fourni. »

Quand ce n’est pas le cas, les médecins se tournent vers les services hospitaliers qui

interviennent dans le suivi du patient.
Il ajoute :

« Moi, ¢a m’est déja arrivé de demander de récupérer des courriers dans les heures
ouvrables pour étre sir que c’est bien du soin palliatif et dans ce cas-la, on va pas

faire de la réanimation invasive ou quelque chose comme ca. »

D’une maniére générale, ces informations médicales sont accessibles, notamment pour

I’interne D :

« En fait, on a beaucoup d’aide de part les courriers qu’on peut avoir des autres
services. Il y a beaucoup de relations avec les autres services, on arrive facilement a

récupérer les comptes-rendus et cetera. »
2.2.3 Avis médicaux

S’il est impossible de récupérer certains courriers déterminants, les urgentistes contactent

directement les médecins qui suivent réguliérement le patient.
- Médecin traitant

Le médecin géneraliste est la clé de vodte de la prise en charge a domicile. Il est souvent le

premier intervenant que les urgentistes tentent de joindre.
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Interne D :

« Et puis il y a pas mal de discussion du coup avec les médecins traitants, de
discussion avec les familles. C’est ¢a qui est le plus important et qui va nous aider
finalement a voir si on est vraiment encore en curatif ou si on est en palliatif pour ces

personnes-la. »
- Spécialistes

Les praticiens hospitaliers ou exercant en ville sont également sollicités pour connaitre la

réalité des soins prodigués.

DrB:
« Et quand on a appelé le pneumologue, il nous a dit : "Ouh la la, c¢’est un patient qui
est en fin de vie. Enfin, en soins palliatifs pardon.” »
DrC:
« De temps en temps, on peut aussi joindre les médecins d’astreinte notamment sur le
CAV ou il y a un interne d’astreinte qui a acces aux courriers. Donc de temps en
temps, je fais appel a lui juste pour avoir un peu plus d’informations sur le patient. »
Interne E :

« Bah en fait, elle était suivie au CAV, c’était aux heures ouvrables et on a eu assez
vite les informations comme quoi c’était un néo étendu non chirurgical en cours de

radiothérapie. »

2.3 Attitude palliative non préalablement définie

La gestion de ce dernier cas de figure est la plus délicate pour ’ensemble des soignants. Elle
repose sur une prise de décision déterminante: faut-il réanimer ? C’est la question de la

limitation ou arrét des thérapeutiques actives (LATA). Pour le Dr A :

« Il'y a une démarche qui est plus compliquée quand la personne n’a pas [’étiquette
palliative. La, on est obligé de faire certaines démarches jusqu’a ce qu’on puisse lui
mettre cette étiquette. Ce qui n’est jamais évident et pour ¢a, il faut s’entourer de

toutes les précautions. »
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2.3.1 Critéres subjectifs

Plusieurs caractéristiques influencent grandement la suite de la prise en charge au sein des

urgences.
- Antécédents

Certaines pathologies évoquent d’emblée un pronostic péjoratif. Les cancers en stade terminal

sont freqguemment cités.
DrC:

« On accueille des patients dont on ne connait pas [’histoire médicale, donc c’est déja
pas toujours facile de savoir qu’ils sont en soins palliatifs. 1l y a des fois ou on s’en
doute, quand c’est des néoplasies avancées ou des choses comme ca. Il y a des

situations qui sont évidentes. »
Infirmier F :

« Ca va étre par rapport a son dossier médical. Apres, tout ce qui est récidive de
cancer, quand c’est des éniemes récidives de cancer, c’est quand méme assez
probable qu’il puisse étre candidat a une LATA. (...) Si vous avez quelqu’un, comme
je vous le disais, qui a une énieme récidive de cancer plus tous les antécédents qui

vont bien a coté, forcément... »
L’interne E mentionne également la maladie cardiovasculaire :

« Je vois un peu s’il y a d’éventuelles pathologies qui peuvent me faire penser qu’il est
en soins palliatifs et c’est souvent un néo ou si c’est noté, une insuffisance cardiaque

terminale. La-dessus, je penserais que ce patient est en soins palliatifs. »
Enfin, le Dr B évoque certaines pathologies aigiies mettant d’emblée le pronostic vital en jeu :

« Et puis ¢a arrive sur des patients qui ont plus des pathologies médicales -un choc
septique, une pneumopathie d’inhalation, un AVC hémorragique oOU je ne sais quelle
pathologie-. »

100



- Traitement

Seul le Dr A indique que la teneur du traitement habituel peut faire penser a une situation de

fin de vie :

«Le traitement parfois. On a le sentiment qu’il y a plus grand chose comme
traitement donc on imagine que les patients comme ¢a, avec les antécédents qu’ils ont,
on leur a retiré tous les traitements et que finalement, ils sont déja plus ou moins en

palliatif. »
- Age

L’infirmier F nous confie que 1’dge avancé du patient constitue pour lui un critere décisif
voire discriminant. 1l le considere méme comme un motif de disqualification dans la course a

la réanimation :

« Apres, il y a quand méme le critere de 1’dge qui est, souvent aussi, disqualifiant.
Quand vous avez quelqu’un...je sais pas, un arrét cardiaque récupéré a 85 ou a 50
ans, ¢a sera pas du tout la méme chose dans la prise en charge derriere. 1l y a ’dge

qui est disqualifiant. »
- Examen clinique

L’état général du patient a I’admission conditionne la suite de la prise en charge. Il est corrélé

a I’impression clinique ressentie par le praticien.
Interne D :

« Il y a I’examen clinique du patient. On arrive quand méme a se faire sa propre

idée. »

Dr B répond de méme a la question des éléments qui pourraient lui faire reconnaitre une

situation palliative, telle une évidence :
« Ben déja, I’état clinique. »

Et le Dr A précise les événements aigus qui peuvent ponctuer une pathologie chronique sous-

jacente:
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« Et puis les détresses qu’ils peuvent avoir. Les détresses vitales parfois qui font

penser par rapport a une pathologie distante qu’ils sont en palliatif. »
- Qualité de vie espérée

Tout malade peut potentiellement étre réanimé. Ce n’est pas tant le geste de réanimer qui pose
probléme aux urgentistes, mais le service rendu qu’ils peuvent en espérer. lls présument en
effet des suites de cette réanimation en matiére d’autonomie physique et psychique. Ou

comment ne pas tomber dans 1’obstination déraisonnable.

DrC:
« Bien stir qu’il faut tout faire pour qu’il vive mais apres, il faut penser aussi a la
qualité de vie. Il faut penser a ce qui est raisonnable. »

- Evolution

La surveillance d’un patient dont 1’évolution clinique est incertaine participe également a la
prise de décision. Le caractére irréversible de sa pathologie et 1’absence d’amélioration dans
les premieres 24 heures malgré un traitement curatif bien conduit peut donner suite a une
LATA.

Selon I’interne D, se laisser du temps pour cette réflexion est capital :

« Et aprés, de toute fagon, les patients ne sont pas lachés comme ca. Il y a ['UHCD
aussi qui peut nous permettre de faire une transition, de les mettre a I'UHCD jusqu’au
lendemain matin par exemple, tout en continuant les soins bien stir, mais d’avoir une

idée plus claire le lendemain matin. »

Au dela de ses propres opinions, 1’équipe médicale doit donc effectuer une recherche

consciencieuse pour justifier ses choix.
Le Dr A le précise:

« C’est-a-dire qu’on est toujours un peu dans [’incertitude et c’est bien pour ¢a qu’on
doit creuser. On doit quand méme creuser donc la, c’est souvent en effet une
impression. Et en fait apres, il faut qu’on aille plus loin. Il faut qu’on ait des éléments
de certitude. Soit parce qu’ils |’étaient et il n’y a rien qui le démontrait, soit qu’ils

vont passer en palliatif et & ce moment-la, il faut qu’on fasse une démarche de
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maniére a ce qu’on puisse acter qu’ils sont en palliatif. Et a ce moment-1a, on est,
enfin dans les deux cas, on est a la recherche de renseignements vis-a-vis de la

famille, des médecins enfin bref, dans nos recherches habituelles. »
2.3.2 Point de vue de la famille

Lorsque le patient est dans 1’incapacité d’exprimer sa volonté, le médecin ne peut décider de
limiter ou d’arréter les traitements dispensés sans avoir préalablement recherché ses souhaits.
Légalement, la décision doit prendre en compte ceux que le patient aurait antérieurement
émis, en particulier dans des directives anticipées (s’il en a rédigées), I’avis de la personne de

confiance ainsi que celui de la famille ou, a défaut, celui d’un de ses proches (45).

Nous I’avons vu, aux urgences, le recueil des directives anticipées est plutét rare. Tout

comme trouver une personne de confiance qui aurait été potentiellement désignée.
L’interne D pense alors que la participation des proches aide a la prise de décision:

« (...) a faire pencher la balance aussi, en discutant avec la famille, pour permettre de

savoir si on peut passer en palliatif ou pas. »
Dr A explique I’'importance de leur consentement qui n’est pas toujours évident d’obtenir:

« Mais quand ils ne sont pas déclarés palliatifs, donc la, c’est un petit peu plus

compliqué parce qu’il faut quand méme avoir une certaine adhésion de la famille. »

Quant a I’infirmiére G, elle estime que I’investissement de 1’entourage dans la démarche de

soins faciliterait son bon déroulement:

« Je trouve que justement, quand on fait la démarche de parler avec eux et de les

intégrer, ¢a va tout seul. Ils sont une aide plus qu’autre chose. »
2.3.3 Discussion collégiale

L absence de critéres objectifs et absolus renforce la nécessité de la formalisation de toute
prise de décision et surtout de son caractere collégial. Elle demande a 1’urgentiste une
concertation avec 1’équipe soignante et 1’avis motivé d’au moins un médecin en qualité de

consultant (45).

103



- Equipe soignante

En plus de I’adhésion de la famille aux choix thérapeutiques, il est fondamental pour le Dr A

d’avoir I’approbation de 1’équipe paramédicale:
« Parce qu'il faut (...) une adhésion des collégues de travail aussi. »
- Spécialistes d’organes
L’avis spécialis¢ des médecins qui connaissent mieux le malade est toujours pertinent.

Dr A:

« Et puis il y a aussi la démarche qui consiste a aller voir d’autres services sur le

principe de la LATA. »

Le Dr B mentionne aussi sa recherche lors de la prise en charge d’un « monsieur qui devait

faire 40 kilos, tout cachectique » :
« Le temps qu’on récupere en plus [’avis du pneumologue et cetera ».
- Equipes mobiles

Leur contribution est largement citée dans la prise de décision. Leur expertise, dans une
approche globale du patient, apporte des arguments supplémentaires pour définir la meilleure
orientation thérapeutique.

e Equipe mobile de liaison gériatrique (EMLG)

Interne D :

« Grdace aussi a [l'équipe d’EMLG chez nous. Donc c’est ['équipe de liaison
gériatrique aux urgences. Souvent, ils connaissent pas mal les patients, surtout s’ils

ont été déja vus dans des structures de gériatrie. »

e Equipe mobile de soins palliatifs (EMSP)

Le Dr A nous précise qu’il la contacte lorsque la réflexion s’annonce complexe:

« Alors moi, chaque fois oui, chaque fois que je peux le faire. Sauf, je dirais, quand

c’est vraiment évident. »
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Le Dr C justifie également le soutien de ’EMSP dans les situations délicates, notamment

quand la famille n’accepte pas cette mort qui s’annonce:

« Je leur ai dit que le pronostic était trés réservé et je leur ai demandé s’ils étaient
d’accord pour que j’'appelle les soins palliatifs. lls ont été d’accord donc je les ai
appelés. (...) Moi, j’ai appelé les soins palliatifs pour prendre en charge la famille qui
n’acceptait pas que ce soit potentiellement une fin de vie. (...) Je les appelle assez
facilement quand méme, au moins pour leur demander leur avis et pour la prise en

charge de [’entourage parce qu’ils sont plus habitu€s que nous a discuter je pense. »
- Réanimateurs
Le Dr B parle de « [’accord des réanimateurs » dans certaines situations de fin de vie.

Quant a I’infirmier F, il définit leur réle prédominant dans les décisions de LATA prises aux

urgences :

« Et puis il y a aussi derriére les réas, parce que c’est les réanimateurs qui posent les
LATA, et il y a aussi une sélection de la réanimation par rapport a certains patients. Il

Vv a certains patients dont on sait d’emblée qu’ils ne seront pas réanimés. »

Ainsi, c’est cette réflexion collective qui va déterminer le raisonnable et le déraisonnable.
Mais finalement, I’urgentiste reste 1’unique responsable de la prise de décision. Le Dr C parle

de la complexité de la mission qui lui est conférée:

« Tout le défi est de savoir le suivi du patient et qui a posé l’indication de soins
palliatifs car ce n’est pas a nous, urgentistes, qui ne connaissons pas le patient de dire

qu’il est en soins palliatifs ou qu’il ne l’est pas. »

3. Modalités de la prise en charge de la fin de vie

Les conditions du passage d’un malade mourant aux urgences peuvent étre définies a partir
des propos des soignants. L’intérét est de mieux comprendre leur place dans la démarche de

soins.
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3.1 Permanence des soins

Le Dr A rappelle la continuité de 1’accés aux soins qu’offre le service d’accueil des urgences:

« Nous, on fonctionne H 24. Et les heures ouvrables, c’est 30% du temps que [’on
occupe aux urgences. Les 70% restants, c’est les nuits, les week-ends et les jours

fériés. »

Il insiste notamment sur les plages horaires comprises en dehors des heures d’ouverture des
cabinets libéraux et des centres de santé. Pendant ces périodes, les urgences répondent a une

grande partie des demandes de soins non programmeés.

Le Dr C explique le cheminement qui peut motiver I’admission d’un malade en fin de vie en

dehors des heures ouvrables :

« En soi, c’est pas normal. Mais ¢a peut arriver parce qu’on n’est pas a [’abri d’un
coup de panique. Quelqu'un qui n’a pas été assez bien prépare au déces du patient, il
va le voir en détresse respiratoire ou des choses comme ¢a et si c’est la nuit, en
géneéral, il n’y a personne d’autre de joignable que le médecin urgentiste ou le
médecin de garde. Et le médecin de garde, il est comme ['urgentiste, il est pas plus au
courant que nous. Donc le premier réflexe, c’est d’appeler le SAMU ou d’envoyer aux

urgences. »

Afin « d’essayer qu’ils passent le moins de temps », le service d’accueil des urgences est

organisé pour répondre au mieux aux besoins des malades mourants.
3.2 Locaux

3.2.1 Filiere « urgences » : le déchocage

Quand la situation est clarifiée, les malades en fin de vie sont directement conduits au
déchocage ou « on fait du palliatif court puisquils évoluent assez rapidement », selon les

propos du Dr A.
L’infirmiere G confirme cette régle d’orientation:

« Quand on le sait, ils nous installent le patient au déchocage en attendant d’avoir un

lita ’'UHCD. »
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Le déchocage est une salle de réanimation congue pour recevoir les patients dont le pronostic
vital est engagé. Les soins les plus urgents y sont prodigués. C’est la seule piéce des urgences
qui peut accueillir simultanément plusieurs patients bénéficiant d’une surveillance continue

par un(e) infirmier(e).

Y admettre un patient en fin de vie parait pourtant étonnant puisque, justement, il ne devrait

pas bénéficier de manceuvres de réanimation.

L’infirmiere G trouve cette organisation incohérente, d’autant plus que 1’accompagnement

d’un malade en fin de vie demande une grande disponibilité:

« A partir du moment ou ils se disent que c’est un patient en fin de vie et qu’on le met
au déchocage, alors pour moi, c’est pas l’endroit. C’est pas [’endroit. (...) Si j’ai des
gros soins, des soins assez urgents a faire chez les autres patients, je ne peux pas aller
passer une demie-heure a changer mon patient, a [’installer, a le remonter

correctement. »

L’infirmier F explique cependant les raisons qui pourraient motiver une entrée directe au
déchocage. Comme nous I’avons vu, le contexte de fin de vie n’est pas forcément su de tous,
en tout cas dans I’immédiat. Si la situation palliative reste incertaine, il faut réagir rapidement

pour suppléer toute défaillance organique vitale :

« Apres, aux urgences-mémes, il y a finalement que deux endroits ou on peut étre
confronté a ¢a . ¢’est au déchocage et a ['UHCD. Au déchocage parce que, des fois,
on a des personnes en fin de vie pour lesquelles des LATA sont posées et on le sait pas
forcément. Ils sont en état de choc et on est obligé de les gérer. »

3.2.2 Unité d’Hospitalisation de Courte Durée (UHCD)

L’UHCD est fréquemment citée dans les divers entretiens. Elle a pour fonction d’accueillir les
patients devant étre hospitalisés moins de 24 heures, avant leur retour a domicile ou leur

transfert vers une unité d’hospitalisation classique si leur état clinique le nécessite.

Contigué a 'unité des urgences, c’est une unité d’hospitalisation non conventionnelle qui
permet d’affiner la démarche diagnostique et thérapeutique. L’évolution des symptomes est
suivie par une surveillance clinique rapprochée, avec possibilité de monitorage. Des examens

complémentaires peuvent également étre réalisés pour préciser I’orientation du patient.
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Elle est composée de chambres individuelles et le personnel qui y délivre les soins y est
spécialement affecté. Mais il est recommandé que I’ensemble du personnel du service des

urgences assure, a tour de réle, cette fonction (46).
Les patients en fin de vie y sont fréquemment pris en charge.
DrA:

« C’est la qu’on fait beaucoup de médecine et puis c’est la que convergent les patients

en fin de vie principalement. »
Les raisons de leur admission au sein de I’'UHCD sont multiples et certaines sont suggeérées.

D’abord, elle constitue une alternative salvatrice pour I’ensemble des soignants interrogés.
Les conditions d’accueil leur paraissent plus adaptées a une situation de fin de vie. Et ils se

sentent plus disposés a accompagner le patient et sa famille dans ces moments difficiles.

Infirmier F :

« Moi, je sais que quand je suis au déchocage et qu’on sait que la mort est imminente,
on essaie de le transférer le plus tot possible a I'UHCD s’il y a un lit. Déja pour faire
la toilette. Un aspect pratique, c’est quand méme beaucoup plus simple de le faire a
["UHCD qu’au déchocage ou on est susceptible d’avoir une urgence vitale qui arrive
et la, on se retrouve a devoir gérer autre chose. L’'UH’, ¢ est quand méme un milieu
assez securisé par rapport a ¢a et méme pour l’accueil de la famille, c’est quand
méme beaucoup plus adéquar. (...) C’est vrai qu’a I"'UHCD, on a du coup des
conditions qui sont pas optimum mais qui sont quand méme intéressantes en termes de
relation avec la personne elle-méme, en acceptant la famille bien sdr. Mais avec le
patient, je trouve qu’il y a quand méme des...on peut quand méme mettre en place des

choses qui sont relativement intéressantes. »
Interne D :

« A I’'UHCD, c’est facile, on peut mettre la famille pour voir les gens et cetera. Alors
qu’en bas, aux urgences, c’est pas pareil. »

Infirmiére G :
« Quand ils sont a I’'UHCD, la, je trouve que c’est plus facile. Et la, on arrive a avoir
des meilleures conditions parce que la famille est la, souvent. Parce qu’on peut les
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mettre aupres de leur proche. Parce que du coup, ils savent qu’on est la, parce qu’ils
n’hésitent pas a nous solliciter et que méme si effectivement on a d’autres patients
donc on s’occupe, on arrive du coup a se libérer, a venir méme quand ils nous
sollicitent. Donc a [’'UHCD, je trouve que c’est bien. (...) C’est beaucoup plus difficile
aux urgences qu’a I’'UHCD. Pour moi, c’est ¢a, il y a vraiment un décalage entre la

prise en charge SAU -au déchoc’- et UHCD ou |4, il y a un monde entre les deux. »

Aussi, I’instabilité clinique dont peut faire preuve le malade mourant est un fréquent motif

d’admission a ’'UHCD. D’une part, comme le suppose I’infirmier F, parce qu’il nécessite une

surveillance continue et réguliére qu’un service hospitalier conventionnel ne peut pas lui

proposer. Mais aussi parce qu’il est possible qu’il supporte difficilement tout transport :

« Ou alors a I'UHCD parce qu’on met des gens qui sont difficilement hospitalisables
par ailleurs. Donc c’est surtout a ['UHCD, pour ma part, qu’on est confronté a gérer

ce genre de patients. »

Enfin, ’interne D constate 1’importance du manque de lits disponibles au sein du centre

hospitalier, voire d’autres €tablissements. :

« Souvent en fait, c’est des services, comme les soins palliatifs, qui sont rarement
vides ou il n’y a pas beaucoup de lits disponibles. Il y a souvent des délais d’attente,
pas forcément tres longs, mais de quelques jours. Donc c’est vrai que, dans une
période en plus ou il y a une grande pénurie de lits sur le CHU en général donc c’est

un petit peu compliqué pour la suite de la prise en charge. »

D’autres soignants le confirment. lls précisent que ’unité de soins palliatifs fait face a cette

méme carence, majorant la difficulté d’un transfert.

DrA:

« Parce qu’on n’a que huit lits a ’'UHCD, ce qui est insuffisant je pense quand on doit
gérer des situations comme ca. Et aprés, on sait bien que quand on demande aux soins
palliatifs, c¢’est pareil. Ils ont un lit, c’est zéro lit. Ils tournent entre zéro et un lit et

c¢’est jamais entre deux-trois lits. »
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Infirmier F :

« Concrétement, souvent ces gens-1a, si on trouve pas une place en soins palliatifs, ils
restent a ['UHCD. »

Le manque de lits d’aval disponibles est responsable de I’augmentation de I’occupation des
lits de ’'UHCD par des malades relevant de soins palliatifs, y compris ceux suivis dans
d’autres services, et de 1’augmentation progressive de la durée moyenne de séjour. L’UHCD

n’a donc plus sa fonction premiére. Elle sert de service tampon pour I’hopital.
3.3 Traitements

3.3.1 Soins de confort

Les soins de confort sont largement désignés. Lorsqu’ils sont débutés aux urgences, ils sont
cependant peu précisés. Les mesures entreprises restent basiques, comme 1’oxygénothérapie

ou I’antibiothérapie.
Interne E :

« Je t’avoue qu’'une fois que la patiente a été étiquetée soins palliatifs, le truc, ¢a a été
de réussir a adapter |’oxygene convenablement pour ne pas que ¢a lui fasse mal sur
ses lésions, trouver le masque qui va bien. Je crois que ¢a a d’ailleurs fini aux

lunettes. »
Infirmiére G :

« Aux urgences, bah voila, c’est au déchocage ou on pousse la patiente et on te
dit : "C’est une fin de vie, on va poser une LATA. On va juste continuer les soins de
confort, on met quand méme les antibios pour [’aider mais bon, ¢a va plutét évoluer

défavorablement." »
DrB:
« On lui a dit qu’on allait lui mettre de l’oxygene et cetera. »
D’emblée, le Dr C expose les limites imposées par le fonctionnement des urgences :

« Aux urgences, bon alors, on fait les soins de confort mais a minima, parce qu’on n’a

pas les moyens de faire de la kinésithérapie respiratoire ou des choses comme ¢a ».
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L’infirmiére G mentionne les « soins de bouche » et ceux d’ «escarres » qui ne seraient
délivrés qu’au sein de 'UHCD. Il semble donc que les mesures palliatives spécifiques y

soient davantage initiées, comme le fait remarquer 1’infirmier F :

« Apres, quand vraiment il y a une LATA qui est posée et qu’on sait que la fin est
proche, il y a aussi des médications qui sont mises en place a [’'UHCD. J’ai rarement
vu des médications déja mises en place aux urgences-mémes. Elles sont souvent
démarrées en hospit’ donc souvent a I’'UHCD. (...) En tout cas, c¢’est vrai que moi,
tous les traitements que j’ai vus mis en place, c¢’était a I’'UHCD. Ca m’est déja arrivé
de le faire au déchocage, mais sachant que c’est des gens qui vont monter a

["UHCD. »

Il parle notamment de la prise en charge d’un patient dont il ne se souvient « plus assez

précisément de la situation ». Et il en parait plut6t satisfait :

« Ce que j’ai fait, c’était surtout la prise en charge de son déces. Et j’ai trouvé que
¢’était quand méme assez digne, dans la mesure ou on avait quand méme pu faire les
choses tranquillement a I’'UH’. Il avait été quand méme extirpé de [’agitation du
déchoc’. Il a fini tranquillement, il a pu étre calme. On a mis en place tout de suite
[’Hypnovel ® morphine un petit peu. 1l avait de I’'oxygene. Je crois que la famille est
arrivée...je crois qu’il était décédé quand elle est arrivée mais on a pu les appeler

tranquillement, leur expliquer les choses. C’était bien. »
3.3.2 Posologies

Parmi les symptémes les plus pénibles, nous retrouvons la douleur. Celle du corps est
maitrisée par les traitements morphiniques. Alors que l’angoisse et les manifestations
anxieuses peuvent étre apaisées par le midazolam, un sédatif d’action rapide couramment

utilisé en soins palliatifs.

D’aprés les propos des infirmiers, les médecins urgentistes en ont connaissance et usent de
ces thérapeutiques pour soulager leurs patients. Cependant, ils estiment que certaines
prescriptions sont mal évaluées en termes de dosage. Pour référence, ils considérent les
posologies rencontrées au décours de leur exercice, et notamment celles proposées par

I’équipe mobile de soins palliatifs.
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Infirmiére G :

« Bon apreés, ils mettent souvent Hypno - morphine. Apres, c’est les doses parce que je
trouve que ca varie relativement dans les doses en fonction des médecins. Alors que
les soins palliatifs nous mettent vraiment des doses je trouve minimes, minimes. Alors
que chez nous des fois, je pense qu’ils ont pas [’habitude, ils vont mettre un peu plus.
Les soins palliatifs une fois, ¢ était 0,5 — 0,5. Alors que nous, ¢a va étre 2 mg -2 mg.
Tu vois, des fois, je trouve que... (...) Parce qu’en fait, ¢a fait pas longtemps que j’ai
vu les doses que les soins palliatifs mettaient. Du coup, c’est la que j’ai tilte que nos
medecins avaient peut-étre pas [’habitude et qu’ils mettent du coup des doses un petit
peu plus élevées. (...) Parce que je te dis, j'applique mes prescriptions et j'ai
remarqué qu’eux, c’est pas vraiment les mémes doses. Du coup, j’en sais rien moi, je
sais pas qu’elle est la bonne dose. Des fois, tu es un peu coincée. Ca fait pas

longtemps que j’ai remarqué qu’ils mettaient des doses moins importantes. »
Infirmier F :

« En termes de concentrations des médicaments par rapport a la morphine,
[’Hypnovel ®. Nous, on avait [’habitude de faire des dosages beaucoup moins forts en

hématologie. »

La encore, on percoit les bénéfices d’une formation spécifique en soins palliatifs afin

d’uniformiser la prise en charge de la fin de vie aux urgences.
3.3.3 Protocoles

Les soignants utilisent un logiciel informatisé pour la gestion des dossiers médicaux.
Spécialement concu pour les urgences, il est compose, entre autres, de pictogrammes qui
symbolisent I’état d’avancement de la démarche diagnostique et thérapeutique. D’un coup
d’ceil, il est aisé d’obtenir certaines données, comme la prescription de radiographies ou

encore 1’attente de résultats biologiques.

Dans le cas des patients en fin de vie, certains protocoles, inclus dans ce systéme
informatique, sont mis en place pour standardiser leur prise en charge. Un protocole
« sédation » est actuellement en cours de validation, en collaboration avec le Dr B. Il existe

également une procédure LATA a laquelle le Dr A fait référence :
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« On a des schémas actuellement, on a des protocoles qui ont été mis en place dans le
service. Donc c’est un petit peu plus carré dans [’attitude. Ce qui nous permet peut-
étre de moins chercher les conduites a tenir. On est un petit peu plus dirigé sur les

thérapeutiques qui sont déja écrites. »

Lorsque la décision de ne pas réanimer est prise, une icone apparait dans le dossier du patient
concerné. Mais sa lisibilité ne semble pas certaine. Elle ne serait recherchée et donc visible

que par les seuls soignants qui en connaissent I’existence, comme 1’explique I’infirmier F :

« Parce que l’icone, si on la connait pas, elle est pas forcément...il y a une icéne qui

apparait sur le dossier ResUrgences, elle saute pas aux yeux. »

3.4 Equipe mobile de soins palliatifs

Les soignants racontent le soutien que peut leur apporter ’EMSP.

D’abord, dans une approche pluridisciplinaire, elle propose son expertise sur les aspects
somatiques, psychologiques, socio-familiaux et spirituels du patient et de son entourage. Elle

participe a la réflexion éthique et aux décisions afin d’élaborer un projet de vie.
L’infirmiére G en est bien consciente:

« Mais je trouve que oui, c’est une aide si les soins palliatifs viennent. S’ils ont vu le
patient, qu’ils nous font les prescriptions, et en plus, ils viendraient évaluer tous les
jours. Enfin la, c’est top confort. C’est top confort parce que c’est un guide en fait. Ils

nous guident et du coup, il n’y a qu’a suivre. »

Mais il ne faut pas oublier sa contribution auprés des équipes soignantes qui sont en demande
de formation et d’information. Le but est le partage des connaissances et I’amélioration des

pratiques.
Elle ajoute:

« Mais des fois, méme quand on demande aux medecins, des fois, ils ne savent pas
trop. Alors que les soins palliatifs, ils ont d’autres protocoles et en fonction, ils vont te
dire : "Ben voila, faites-les a ¢a et ¢a, et ce sera bien". Tu vois, c’est béte. Mais méme
la prise en charge des escarres, quand il y a une escarre, des fois les médecins ne

savent pas quoi mettre. »
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Malgré tout, I’infirmiére G nous confie qu’elle n’interviendrait qu’au sein de I"UHCD :

« L’equipe de soins palliatifs, je [’ai jamais vue aux urgences. Jamais, jamais, jamais
(appuyé). »
DrA:

« Ceci étant, quand je regois moi des patients a ['UHCD, il m’ arrive parfois oui

d’appeler, de les contacter. »

L’infirmiére G admet que les soignants, happés par 1’agitation des urgences, n’ont pas acquis

le réflexe de la contacter:

« Mais bon, apres, je trouve qu’on fait pas assez appel aux soins palliatifs, qu’on les
voit pas. Et je pense que c’est a nous, dans la démarche, d’y penser, de les appeler.
(...) Des fois, en fait, je n’y pense méme pas, c’est ¢a. Quand tu es dans la prise en
charge, tu fais tes trucs...et de moi-méme, c’est vrai que c’est pas du tout devenu un

réflexe en fait. »

A un tel point qu’il arrive que la visite de ’EMSP au lit d’'un malade étonne un membre de

I’équipe soignante. Le Dr C nous fait part de son expérience :

« J’ai eu une aide-soignante qui était méme surprise que j appelle les soins palliatifs
et qui m’a félicité en me disant . "Je vois rarement les médecins appeler [’équipe de

soins palliatifs et je trouve que c’est bien que tu [’aies fait." »

On rappelle que ce médecin est sensibilisé a la fin de vie par son travail de recherche

personnelle :

« Moi, en cing mois, j’ai eu deux fois [’occasion de les appeler. Mais apres, moi, j’y

pense assez facilement. »

Pour I’infirmiére G, 1’échange et le partage des connaissances au sein de 1’équipe permettent

d’inscrire ’EMSP dans une logique de prise en charge :

« Et c’est de les avoir vus...ces derniers temps, je les ai vus un peu plus souvent -je
pourrais pas te dire par qui- et il y a aussi que j étais un peu plus souvent a I’'UHCD
dernierement et la du coup, j’ai eu des médecins qui les avaient appelés. Donc de voir,
la maintenant, je pense que j'y penserais peut-étre plus facilement. Mais déja, il faut

le vivre. Alors que tu vois, avant, en y étant de temps en temps, s’il n’y avait pas un
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médecin qui y pensait, moi, ¢a ne me serait jamais venu a l’idée. Alors que maintenant

oui, je pense que j’y penserais. »
3.5 Orientation

Aprés I’évaluation clinique et thérapeutique, la mission du meédecin urgentiste est d’orienter
judicieusement le malade en organisant son transfert dans un délai le plus court possible,

comme le rappelle le Dr C :

« Donc le but, vraiment, c¢’est qu’ils passent le minimum de temps dans le service pour
apres aller dans un service ou ils bénéficieront d’une expertise des gens. Et puis rien

qu 'un environnement calme, accueillant et cetera. »

Le retour a domicile est rarement évoqué. Le Dr C donne un élément de réponse. Les

difficultés de maintien a domicile sont fréquentes et peuvent I’expliquer :

« Pour les patients qui viennent aux urgences et qui sont en situation de soins
palliatifs, c’est souvent des situations de rupture a domicile, ce n’est pas forcément

des situations médicales mais plus des situations sociales, médico-sociales. »

Comme nous ’avons vu, 'UHCD peut offrir un milieu d’accueil temporaire dans 1’attente
d’un lit disponible. Souvent, le malade est admis dans le service hospitalier dans lequel il est

réguliérement suivi. Parfois, il est transféré au sein de I’unité de soins palliatifs.

Les suites sont cependant mal connues des soignants qui regoivent peu de renseignements sur

I’évolution clinique.

Dr A:

« Et @ ce moment-lda, quand on est au service des urgences, quand c’est évident, les

patients vont a ['UHCD et apres, je ne sais pas ce que deviennent les patients. »
DrC:

« Elle a été hospitalisée a I'UHCD donc moi, je n’ai pas su la suite. J'ai juste su

qu ’elle était sortie et qu’elle était rentrée dans sa maison d’accueil spécialisée. »
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A la question de I’orientation définitive d’un patient dont elle s’est chargee, I’infirmiére G

répond :

« Non, ¢a je sais pas. »

Les soignants n’en paraissent pas pour autant frustrés. Il arrive parfois que la longueur d’une
méme prise en charge en fasse méconnaitre son début et/ou son issue. L’interne D nous

informe que I’organisation des urgences contribue a cet état d’ignorance :

« Le probleme qu’on a aussi ici, c¢’est qu’on a des postes avec des releves qu’on va
dire, entre guillemets, a heures fixes et du coup, c’est vrai qu’apreés, on a souvent le
début de [’histoire ou la fin de [’histoire mais on a rarement toute [’ histoire en entier

finalement puisqu’il y a les reléves de poste. »

L’expérience de I’infirmier F I’illustre :

« Alors apres, c’était le moment ot je devais partir moi donc heuuu...c’était vraiment
au moment des transmissions donc j’ai pas eu de retour. Je sais pas comment ¢a s est
passé derriere, je saurais pas vous dire. Apres, je pense qu’elle a été extubée et

certainement, elle a d0 décéder tres vite apres. »

4. Regards sur leurs propres pratiques et expériences

professionnelles

La prise en charge d’un patient en fin de vie se fait dans des circonstances extrémement
diverses, au moins aussi variées que le nombre de patients concernés. La richesse des

exemples évoqués en témoigne et met en lumiére les sentiments qui en découlent.
4.1 Incertitude

Faire face a un malade mourant est source d’interrogations pour les médecins.
4.1.1 Soins palliatifs ou pas ?

Déterminer la réalité thérapeutique avant 1’admission aux urgences est le premier point a

éclaircir.
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Dr A:

« C’est-a-dire qu’on est toujours un peu dans l’incertitude et c’est bien pour ¢a qu’on

doit creuser. »

L’ensemble des démarches précédemment énumérées apporte alors des éléments de réponse.
4.1.2 Réanimer ou pas ?

DrC:

« Et c’est toujours [’éternelle question de se dire : "S’il se passe quelque chose, s’il

s arréte, si on doit l'intuber et cetera, qu’est-ce qu’on fait ?" »

Dans le cadre d’'une LATA, le médecin urgentiste s’entoure de toutes les précautions pour

argumenter sa décision.
Le Dr C relate le cas d’une patiente :

« C’était une jeune qui était en maison d’accueil spécialisée, polyhandicapée,
grabataire, qui avait une grosse pneumopathie dont j’avais bien du mal a m’en tirer.
Elle avait trente ans. Mais elle était vraiment grabataire. Elle avait quand méme une

vie de relation mais elle avait déja une trach’ et cetera. »

Toutes considérations faites, la situation lui a paru claire d’un point de vue médical mais il a

douté sur la conduite a tenir :

« Mais la question était : "Si jamais ca se dégrade sur le plan respiratoire -parce
qu’elle en prenait le chemin-, eSt-ce qu’on l'intube ou pas ?". Sachant que c’est une
dame qui a déja été trachée, qui était complétement dépendante pour tout, qui était

muette, elle était aveugle d’un cil. »
La discussion collégiale est la pour conforter les choix thérapeutiques.
4.1.3 Bonne décision ou pas?

Malgré tout, il persiste un questionnement : est-ce le bon choix ?
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Le Dr A nous fait part de son ressenti :

« Parce qu’on croit parfois que c’est facile et puis derriere, on s ’aper¢oit qu’on n’est
peut-étre pas toujours au fait de la totalité des informations et qu’a la fin, il y a des
informations qui nous reviennent et qu’on n’avait pas eues au départ. Et puis on se dit
finalement : "ESt-ce qu’on a bien fait de mettre [’étiquette palliative ?". On n’en est
pas toujours tres sar. Parfois, ¢a nous arrive de pas...mais ¢ est peut-étre aussi parce

qu’on n’a pas toutes les informations. »

Mais comment savoir avec certitude si les informations recueillies sont exhaustives ?
4.2 Preécipitation

Le contexte de ’'urgence impose une rapidité de réflexion mais surtout d’action. La réactivité
dont doit faire preuve 1’urgentiste masque parfois son bon sens clinique. Sur la question des

cas de réanimation non justifiée, le Dr C répond :

« Mais c’est pas étonnant parce que justement -et c’est ce que j’ai aussi constaté dans
ma thése-, ¢’est qu'’il y a beaucoup d’urgentistes qui intubent sans savoir [’historique
du patient mais parce qu’ils n’y ont pas acceés. Et quand ils reprennent le dossier a

posteriori, ils se disent : " Je n’aurais pas dii faire de la réanimation invasive." »
Interne E :

« La décision, évidemment, la décision, avant de savoir si le patient est en fin de vie
ou pas, c’est de débuter les premieres manceuvres. Apres, une fois que tu as stabilisé

un peu ton patient finalement, tu essaies d’en savoir un peu plus. »

I1 arrive méme que des gestes de réanimation soient entrepris alors qu'une LATA a été posée

aux urgences, comme ’explique I’infirmier F :

« Apparemment, c’était pas lisible ou su par l'infirmiere en tout cas. Puisque que c’est
le médecin, une fois intubée, une fois un peu tout fini, ben on a pris un peu du recul et
la, on a appelé le médecin qui était la la journée. Et la, on s’est rendu compte qu’il y

avait pas de réanimation. »

Dans I’instant, I’action prime. La suite laisse place au temps de la réflexion. Mais prendre le
temps de réfléchir n’est pas si simple. Les propos du Dr A mettent en évidence cette

contrainte:
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« Mais on va peut-étre vite en besogne aussi. Parfois, on se précipite. Alors je pense
qu’il y a le coté urgences, le contexte qui fait qu’on ne prend pas le temps et qu’on ne
l’a pas sur ce genre de réflexion. (...) Parce que parfois, c’est pas en deux-trois

heures qu’on peut prendre des décisions ou rechercher les renseignements et cetera. »

Le contexte de la fin de vie n’a pas les mémes exigences temporelles que celui de I'urgence.

4.3 Devoir de bien faire

Evaluer, traiter, orienter. VVoila les grandes étapes d’une prise en charge aux urgences. Usant

de leurs connaissances et des moyens mis a leur disposition, chaque soignant tache a ce

qu’elles se déroulent dans les meilleures conditions possibles, dans 1’intérét du patient mais

aussi de son entourage.

Infirmiéere G :

DrC:

« Maintenant, je suis bien consciente que ce que je fais, c’est pas nécessairement le
mieux. Mais en tout cas, j'essaie de faire. (...) Pour moi, les médecins n’ont pas
[’habitude, l'interne n’a pas [’habitude, [’infirmiére n’a pas [’habitude, en fait, on n’a
pas [’habitude. On est une équipe qui...pour moi, c’est vraiment ¢a, on essaie de faire

au mieux. »

« Il faut faire en sorte que ce soit le mieux vécu possible. »
4.4 Comportements

4.4.1 Avec le malade

Les obligations multiples auxquelles doivent répondre les soignants les accaparent et limitent

grandement leur présence au lit du malade. Aux urgences, les patients en fin de vie

bénéficient rarement d’attentions particuliéres. L’infirmiere G nous 1’explique:

« Hier, il y avait pas de lit en fait. Et on se disait : "Qu est-ce qu’on va faire ?". (...)
Et je sais que tout le monde a essayé de trouver un lit, une place. Je sais qu’ils ont
appelé partout, aux soins palliatifs, vraiment. Et impossible d’avoir de place. Donc, je
m’en suis occupée ben voila, plutét comme un patient aux urgences. Parce que je te

dis, comme j’avais d’autres patients encore a coté et tout, c’est pas évident. Et en fait,

119



on a eu de la chance. 1l y a un lit qui s’est libéré a I’'UHCD et du coup, forcément,

c’est elle qui était prioritaire. Donc on [’a installée. »
Une fois la prise en charge établie, I’interne E a le méme ressenti :
« Apres, j'avoue qu’une fois que je savais qu’elle n’était pas douloureuse et qu’elle

aurait un lit d’aval, et vu que j’avais beaucoup de travail a coté, je ne me SUiS pas

centré énormément sur elle finalement. »

Cependant, cette attitude contraste fortement avec celle qu’ils adoptent au sein de ’'UHCD.
Infirmiere G :

« Quand je suis a I'UHCD, si j’ai une fin de vie, j’aime prendre mon temps, j’aime
rester avec. Je te dis, quand il y a la toilette, j’aime bien la faire moi par exemple le

matin, comme ¢a je peux prendre le temps, faire tous les soins. »

En effet, le rythme soutenu qui réside au sein des urgences empéche les soignants d’étre plus

prévenants.
L’infirmiere G ajoute :

« Nous aussi, on est plus au calme a I'UHCD. Autant, tu es dans le stress en bas. A
["UHCD, tu es beaucoup plus au calme et donc je pense que c’est ¢a aussi qui fait que

du coup, oui, j'aime bien un petit peu chouchouter mes patients, prendre le temps. »

4.4.2 Avec la famille

Compte tenu du pronostic péjoratif, les soignants prennent le temps nécessaire pour préparer

la famille et discuter du projet de soins.
DrA:

« Et sinon, oui, on prend le temps, surtout avec les familles en fait. Parce que c’est les

familles qu’il faut accueillir, avec lesquels il faut qu’on discute, qu’on parle. Voila. »
DrB:

« On avait bien compris qu’il ne fallait pas l'intuber méme si les résultats biologiques
et gazométriques étaient catastrophiques. La seule chose, c’est qu’aprés, il faut

expliquer a tout le monde. Alors un, ¢a prend du temps, parce qu’on peut pas dire en
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deux secondes a la famille : "Bon ben voila, il va mourir." Et puis on s’en va. Donc ¢a

prend du temps d’expliquer a tout le monde, d’expliquer aussi un petit peu... »

Ils sont disposés a répondre aux attentes des proches qui souffrent également de cette

situation. Restant a leur écoute, I’infirmiére G les accompagne dans cette épreuve :

« Par contre, quand on dit : "Ah non, vous pouvez pas le voir." Enfin, c’est pas que tu
les exclus, mais quand tu dis: "Oh non, c’est pas possible"...enfin, tu vois, je
comprends la famille qui a envie de rester a coté du proche pour profiter au
maximum. Et du coup oui, quand tu les fais venir, que tu leur dis que c’est possible,
qu’ils peuvent venir te chercher...eux-méme des fois, je pense qu’ils ont aussi besoin
d’en parler et ils viennent nous voir et on explique. La oui, je trouve que ¢a se passe

super bien. »

4.5 Devoir d’information

4.5.1 Protection du patient

Les médecins interrogés tiennent a ce que I’entourage participe a toute décision déterminante
dans la prise en charge palliative de la pathologie de leur proche. Mais il est intéressant de
noter que le patient lui-méme n’est jamais sollicité. Ils semblent ajuster les informations

qu’ils lui donnent en fonction de ses aptitudes a les comprendre mais surtout a les assimiler.

Le Dr B, au sujet d’un patient qui n’avait pas connaissance de sa néoplasie pulmonaire multi-

métastatique :

«J’ai surtout parlé a la famille parce que lui, c’était un petit peu plus compliqué. On
lui a dit qu’on allait lui mettre de [’oxygene et cetera. Donc lui, on lui expliquait ce
qu’on faisait. (...) Je lui ai dit qu’on allait essayer de faire tout ce qu’il voulait pour
[’aider a vrespirer. J’étais plus symptomatique, enfin dans les explications

symptomatiques au patient. Et j’ai plus expliqué a la famille. »

Le Dr C nous fait part du cas d’une jeune patiente « qui était en maison d’accueil spécialisée,
polyhandicapée, grabataire. (...) Elle était capable de communiquer mais par écrit

seulement ». Il évoque la question des soins ultimes :

« Donc j’ai abordé ¢a avec la famille, je ne l’ai pas abordé directement avec elle.

Mais j’aurais fini par ’aborder s’il avait vraiment fallu. »
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Nous pensons pouvoir expliquer en partie ce comportement d’évitement.

Les conditions d’accueil au sein des urgences ne paraissent pas favorables a I’intégration du
patient dans la démarche de soins. D’autant plus que les urgentistes ne sont pas forcément
avertis de 1’évolution réelle de la pathologie, ce qui compromet davantage la qualité de
I’information qui serait donnée au patient. Aussi, NOUS SUPPOSONS un instinct de protection, de

préservation des derniers moments qu’il reste a vivre.
4.5.2 Annonce d’un diagnostic grave

Engager une discussion sur I’éventualité d’une mort imminente n’est jamais confortable pour

un médecin.

Pour I’interne E, il est déja embarrassant de recueillir les informations médicales aupres de

I’entourage :

« Tu devras essayer de voir avec la famille donc la, c’est beaucoup plus délicat a

aborder... »

Il est également difficile de trouver les mots justes pour faire comprendre la gravité de la
situation. Certains évoquent le probléme de 1’acceptation de la part de la famille. Sa réaction
est incertaine et peut compromettre le bon déroulement des soins. Les propos de I’interne D y

réféerent :

« Oui, au niveau du contact, ¢a va, le contact avec la famille. Parce que finalement,
tout ce qui est annonce et cetera, c’est toujours difficile, difficile au début. Les
annonces de diagnostic grave et puis les annonces de début de soins palliatifs

puisqu’on a toujours aussi une appréhension de ce que va dire la famille finalement. »

Mais surtout, le Dr B estime que le contexte de 1’urgence n’est pas propice a ce genre

d’annonce a la famille, et encore moins au patient:

« Je trouve que déja, c’est jamais notre role d’annoncer aux urgences un diagnostic
comme ¢a. Déja. Apres, dans [’'urgence, qu’on en discute avec la famille, ¢a, €en
accord avec les réanimateurs, on le fait. Mais la, annoncer d’emblée a la famille qu’il
a un cancer multi-métastasé et qu’on fera rien du tout alors que la famille est
convaincue qu’il a eu son scanner, qu’il va rentrer a la maison et que tout va aller

bien, c’est tres compliqué. Et je ne pense pas que ce soit mon réle de le faire. (...) Est-
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ce qu’on l’annonce au patient ou pas au patient, ¢a c’est autre chose. Mais je pense
pas que ce soit mon role en tant que médecin aux urgences d’annoncer des

diagnostics comme ca. »

4.5.3 Pouvoir de suggestion ?

Dans le but d’obtenir 1’adhésion de la famille pour initier ou poursuivre une démarche

palliative, I’'urgentiste lui donne tous les éléments nécessaires afin qu’elle participe aux choix

thérapeutiques pour le bien du malade. Il explique la réalité clinique, les possibilités

thérapeutiques mais aussi 1’évolution qu’on peut en espérer, a court ou moyen terme.

L’entourage ne saisit pas forcément dans I’immédiat la teneur de ces informations et ce

qu’elles impliquent. Le médecin délivre ces renseignements de la maniere la plus objective

possible. Mais il n’en reste pas moins un étre humain qui exprime son ressenti en fonction de

son expérience professionnelle mais aussi personnelle.

DrC:

« Donc moi, j’étais la pour les guider. Pour moi, c’était pas raisonnable de l'intuber
mais ce n’était pas a moi de prendre la décision. Mais je leur ai donné des arguments
pour dire que c’était quand méme quelque chose d’invasif, que c’était pas forcément

raisonnable. »

Dr A nous avertit. Bien sir, il est indispensable de s’entretenir avec I’entourage afin

d’instaurer un climat de confiance. Mais il faut se garder d’orienter voire de suggérer la

réponse :

« Il faut faire attention parce qu’on a l’impression parfois quand on discute avec les
familles qu’il suffit de leur dire que quelqu’un va mal et que vu les antécédents, vu
[’dge, on ne sera pas agressif. Si on insiste beaucoup, derriere, on a le sentiment que
la famille suit en disant : "Surtout, je ne veux pas qu’elle souffire." Donc est-ce que ce
n’est pas non plus subjectif de notre part ? Finalement, est-ce qu’on suggere pas la
reponse de la famille : "Ne la faites pas souffrir." Parce qu’on est dans cette logique
de dire en gros, on leur fait comprendre qu’on n’ira pas loin, qu’on va pas
entreprendre de réanimation. (...) Aprés, bon, on peut comprendre que les familles
n’aient pas envie que leurs proches souffrent. Mais c’est montrer aussi qu’ils

acceptent notre verdict. C’est en ¢a que je dis Que c’est peut-étre aussi suggerer
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parfois des réponses parce que quand on insiste beaucoup sur le caractére un peu
irréversible du probleme, c¢’est qu’apres les familles : "Oui oui, de toute facon, je ne

veux pas qu’elle souffre." Donc aprés, ils ont...bref, ils abondent dans notre sens. »

Un cas de figure n’a pas été évoqué dans cette étude. Démunis face a la complexité de la
décision, il arrive que les proches sollicitent 1’avis personnel du praticien : « Et vous, qu’en
pensez-vous docteur ? Et si ¢’était votre fille, que feriez-vous ? ». La juste distance entre le

médecin, le patient et la famille n’est plus. Il appartient au médecin d’en garder la maitrise.
4.6 Impuissance

Devant une mort imminente, il arrive qu’un soignant s’estime démuni. Le Dr B nous confie
s’étre sentic désemparée face a un patient en fin de vie. Non informé du diagnostic de sa

pathologie, il semblait en mesurer la gravite.

DrB:

«Ca a été un petit peu compliqué parce qu’il avait effectivement une détresse
respiratoire mais il était encore conscient. Et ¢a a duré un petit moment (...) Parce
qu’il est conscient, il te regarde, et toi tu sais que tu ne vas pas forcément faire

quelque chose. »
4.7 Acceptation des limites

L’interne E rappelle la polyvalence dont doit faire preuve chaque urgentiste. Conscient des

missions multiples qui lui sont conféreées, il précise également les limites qu’il en pergoit :

« Peut-étre certainement étre sensibilisé...bon, en tant qu’urgentiste, on doit se
sensibiliser a tout tu vas me dire. Parce que les cardios veulent qu’on se sensibilise a
toutes les pathologies cardio-vasculaires en faisant des échographies, les pneumos
voudraient qu’on soit des fins sémiologistes, les neuros voudraient qu’on sache tout
faire sur I’AVC et la thrombolyse. Donc on doit toujours savoir tout faire en tout (...)

mais on ne peut pas tout faire non plus. »

Pour autant, étre sensibilisé a la fin de vie ne suffit pas pour décider seul de I’intérét d’une
démarche palliative. Le Dr C nous avoue avoir porté un jugement erroné sur la situation d’une

de ses patientes. C’est I’intervention de I’EMSP qui en a modifié sa perception :
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« Alors, il y en a une, je pensais que c’était une fin de vie mais c¢’en n’était pas une. »

Nous notons que la prise de connaissance d’un diagnostic sombre peut entrainer un
mécanisme d’anticipation de la part des urgentistes. Ils estiment 1’évolution probable de la
maladie afin d’y préparer la famille. Mais la difficulté est de définir avec justesse le délai de

survenue de la mort.

DrA:
« Mais encore récemment, on a eu une dame qu’on a mise en soins palliatifs et on
avait dit a la famille qu’elle allait mourir. Et elle n’est pas morte. Donc comme quoi
on peut se tromper. Mais elle est décédée trois jours apres alors qu’elle devait mourir
dans les quelques heures. On a passé énormément de temps avec la famille pour leur
expliquer que c’était fini, et puis finalement non. »
4.8 Satisfaction

Interne D :

« Ca se passe plutdt bien avec le patient, bien avec la famille aussi. (...) Pour

l’instant, je suis plutot satisfaite de la prise en charge. »

D’une maniére générale, les soignants éprouvent un sentiment de satisfaction par le travail

fourni auprés du malade en fin de vie :
« C’était bien. »
« La oui, je trouve que ¢a se passe super bien. »
« Je me suis dit : "C’est bien." »
« Bah oui, c’est bien. »

Voila les quelques phrases qui émaillent les récits, et en particulier ceux des infirmiers F et G.
Au plus proche du patient et de sa famille, le personnel paramédical saisit le retentissement
humain d’une démarche de soins. Lorsqu’elle se déroule dans les meilleures conditions

possibles, notamment a I’'UHCD, il s’en réjouit.
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5. Regards sur les comportements des autres soignants

Il est difficile d’émettre un jugement pertinent sur ses propres pratiques. Il est donc
intéressant d’étudier le regard que chacun porte sur les comportements adoptés par Ses

collégues.
5.1 Gestes de sauvetage

Selon les études, au moins un tiers des patients en fin de vie bénéficie de manceuvres de
réanimation jugées comme intensives et injustifiées (11,25). Nous avons cherché a recueillir

les opinions des soignants quant a cette donnée.

Tous y réagissent vivement. lls expliquent les circonstances qui peuvent amener a réanimer

un malade en stade terminal. Méme s’ils comprennent cette attitude, ils ne la cautionnent pas.
5.1.1 Moments de doute
Infirmiere G :

« Oh alors moi, je suis contre en fait. Je suis contre. En fait, ce qu’il y a, je pense, il y
a le moment ou le médecin ne sait pas trop. Soit ¢a n’a pas été clair ou la famille

n’était pas au clair... »

Elle illustre son discours en prenant 1’exemple d’un patient dont elle n’était pas en charge :

« En fait, je suis venue sur la fin de mon poste. Je suis allée au déchocage parce que

J'ai entendu qu’ils avaient besoin d’aide. »
Elle en apporte donc un regard extérieur :

« Le patient avait un mauvais état général, ¢a faisait des mois qu’il était pas tres bien.
Et en fait, il a fait un arrét au déchocage mais ils [’ont réanimé. lls l’ont réanimé, il
est reparti. (...) En fait, je pense qu’ils étaient pas au clair avec la famille donc ils
hésitaient, ils avaient un doute. Pour eux, c’était: "On ferait mieux de ne pas
s’acharner." Parce que le pauvre monsieur, tu vois, l’état général n’était plus bon, je
pense qu’il était fatigué...apres je sais pas, j'ai pas eu de contact vraiment...j étais
pas linfirmiere du déchocage donc j’ai pas eu le patient conscient avec qui j’ai pu
parlé. Mais voila. Je voyais que [’équipe était quand méme vraiment, vraiment

partagée. C’était > "On réanime mais est-ce qu 'on fait bien ?" En fait, ils se posaient
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vraiment la question. Le patient est reparti, il a refait un arrét, et puis la aprés par
contre, ils n’ont rien fait. Donc oui, je pense que dans |’'urgence, prendre la décision
de se dire: "On le laisse” s’il n’y a pas la famille a coté...tu sais des fois, tu te
dis : "Bah voila, il y a pas ses proches, la famille n’est peut-étre pas au clair, on
s attendait pas a ce que ce soit tout de suite, tout de suite”...je pense que c’est ¢ca qui
fait que, du coup, ils savent pas trop et bon on réanime comme ¢a...mais apreés, c’est

des choix difficiles. »

L’absence de la famille, la rapidité d’évolution, le manque de temps pour la réflexion. Autant
de raisons qui poussent 1’équipe soignante a ramener a la vie, bien qu’elle pense ce geste

préjudiciable.

D’un point de vue médical, la méconnaissance du patient majore 1’incertitude sur la conduite

a tenir.
Interne E :

« Il faut savoir que quand tu prends en charge aux urgences, tu n’as pas toujours tous
les éléments de [’anamnese, tu n’as pas forcément les antécédents, tu n’as pas
forcément son histoire clinique. Parfois, tu vas chercher les gens, entre guillemets,
dans la rue, et ils ne sont pas en état de te dire ce qu’ils ont comme pathologies. Donc
je pense que ces manaeuvres de réanimation sont faites avant (appuyé) qu’on ait réussi
a récupérer les informations. (...) Donc c’est pas toujours évident quand tu as une
personne en détresse, quelle qu’elle soit, qu’elle soit respiratoire, hémodynamique, de

réussir a savoir si cette personne a été étiquetée LATA. »

Et dans le doute, reprenant les propos du Dr B, les médecins font « de la médecine d’urgence
pour, entre guillemets, sauver les gens et pas pour les laisser mourir ». Ce comportement est

compréhensible et n’est jamais dénué de sens. Il peut perturber les affects du médecin.

DrC:

« Non, c’est pas etonnant. C’est choquant dans les faits parce que c’est quand
méme...intuber quelqu’un, c’est pas quelque chose d’anodin et pour le patient, c’est

pareil. »
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5.1.2 Défaut de communication

On congoit les éléments d’incertitude et de doute qui motivent les soignants a prodiguer des
gestes invasifs. Cependant, I’infirmier F nous apprend qu’il est possible de les entreprendre
dans une toute autre circonstance. Il nous conte I’histoire d’une patiente dont la prise en

charge palliative avait été décidée par un urgentiste, quelques heures auparavant :

«J’ai une patiente de [’'UHCD -donc qui était déja en hospit™-, qui s’est dégradée
subitement et moi j’étais en poste au déchocage. Et on nous l’a descendue pour
qu’elle soit...donc on [’a intubée. Donc moi, je regois la patiente, forcement, on fait
les gestes a faire donc on [’a intubée. Mais ce qu’on savait pas, c’est qu’il y avait déja
une LATA qui était posée a ['UHCD apparemment. Elle est redescendue au
déchocage, on I’a intubée, et c’est une fois intubée qu’on s’est rendu compte qu’il y

avait une LATA de posée. »

Pour lui, il s’agit d’un défaut de transmission de I’information. Dans ce contexte, il juge

1égitimes les gestes de réanimation engagés par 1’équipe soignante dont il faisait partie:

« Et l'infirmiére a oublié ou ne savait pas -¢a, je sais pas- qu'il y avait une LATA et
donc elle a appelé le médecin qui forcément, vu les symptémes, a dit : "Tu la fais
descendre au déchocage." Ce qui était logique. Elle avait 60% de sat’, elle vomissait,
c’était noirdtre, c’était évident qu’elle devait étre intubée sur les symptomes qu’elle

présentait. »
La prise de connaissance de la LATA s’en est suivie :

« Par contre, c’est vrai qu’en regardant le dossier, on s’est rendu compte que c’était
une dame qui était agée, qui était obése -je me souviens plus des antécédents

meédicaux- mais qui, vraiment, présentait tous les critéres d’'une LATA. »

Si le temps de la réflexion avait été pris, I’équipe soignante du déchocage en aurait-elle décidé

autrement ?

Cela pose la question de protocoliser la conduite a tenir dans le cadre de la fin de vie. En
dehors du fait qu’une attitude palliative avait été¢ décidée au préalable, 1’équipe était partagée
entre les critéres d’'une LATA et les critéres cliniques de gravité imposant des gestes de
réanimation. L’accés rapide a une procédure aurait peut-&tre permis de clarifier la prise en

charge.
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5.1.3 Face a la mort

Il est intéressant de noter que le Dr A nous fait part du méme cas clinique. Ce soir-13, il était
en effet le médecin du déchocage ayant recu cette patiente. Nous avons donc deux perceptions

différentes d’une méme situation. Et le Dr A n’en donne pas tout a fait la méme interprétation.

Pour lui, I’infirmiére de ’'UHCD ¢était informée de la mort imminente de sa patiente et a

éprouve des difficultés a I’affronter :

« La derniere fois, on nous a descendu une dame au service de déchocage en détresse
respiratoire qu’on a intubée, ventilée en catastrophe puisque la dame était en apnée et
ne sachant pas quels antécédents elle avait. Je suis allé voir [’infirmiére derriére en
lui disant : "Tu sais que tu m’as descendue une dame ou il est noté noir sur blanc -
soins palliatifs, ne pas réanimer.” Voila. Ca I’a retournée parce qu’en plus, elle était
au courant. Ce qui montre bien que parfois, méme quand on a /’information, c’est pas
facile d’aller jusqu’au bout. (...) PUis peut-étre aussi le reproche, la peur de...le
reproche que peut-étre l'infirmiére a pu se faire en voyant une personne en détresse,
en se disant : "Est-ce que je n’ai pas fait une bétise ?"" Donc du coup, elle va tout faire
pour essayer de la sauver, entre guillemets, en oubliant qu’elle était malheureusement
en palliatif. Donc voila, autant il y a une cohérence dans le discours, dans la fagon
d’amener les choses. Apres, dans les faits, et dans ['urgence parfois, c’est pas aussi

cohérent que ca. »
On percoit la douleur de laisser mourir :

« Alors que la dans le dossier, tout était noté. Elle est venue s’excuser d’ailleurs en
disant : "Oui, je le savais. Je me suis précipitée a vous amener un patient comme ¢a

sans vous le dire." »

5.1.4 Réflexes d’urgentiste

Une fois I’attitude palliative clairement statuée, il semble donc difficile de laisser et surtout de
regarder le patient mourir. Face a une détresse vitale aigle, 1’infirmier mais aussi le médecin

sont déstabilisés.

Le Dr A extrapole le comportement de I’infirmiere de ’UHCD a I’ensemble des soignants :
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« Et je ne suis pas sur que tout le personnel soit prét non plus a aller jusqu’au bout.
Parfois, le coté palliatif passe au second plan et on en revient, je dirais, aux réflexes

de base de détresse respiratoire ou autre détresse et on fait de I’agressif. »

Car, pour le Dr B, ne rien faire va a I’encontre de ce qu’ils ont appris :
« On ne leur a pas justement appris a ne pas faire quand il ne faut plus faire. »
A leur décharge, le contexte de 1’urgence conditionne leurs agissements. Elle ajoute :

« Ils ont I’'impression que c’est ce qu’il faut faire car ils sont aux urgences. »

5.2 Obstacles aux soins palliatifs

L’infirmier F se questionne sur les motifs qui retardent la mise en place des soins de confort
au sein des urgences. Au-dela de leur manque d’enseignement, il trouve que 1’environnement
joue un rdle capital. Pour lui, il influe directement sur les convictions que les soignants ont de

leur propre exercice professionnel :

« ESt-ce que c’est parce qu’on se dit qu’on n’a plus grand-chose a...est-ce que c’est le
fait que ¢a ne soit pas de [’hospit’ et qu’on soit encore dans un service d 'urgences,
entre guillemets, qui fait occulter un petit peu l’aspect confort, entre guillemets ?
C’est vrai qu’il y a encore beaucoup de gens qui pensent que les urgences, c’est fait
pour faire des soins urgents et qui sont pas d’accord sur le fait que le confort est aussi

important. Je sais pas, il y a peut-étre encore des tabous par rapport a ¢a. »
Mais il pense aussi que les mentalités changent:

« Apres, je pense que la plupart de nos médecins sont quand méme heuuu...alors, ils
ont peut-étre aussi pas mal changé par rapport a la vision de la mort, mais il y en a
quand méme pas mal qui travaillent dessus, notamment [le Dr B]. Et je pense qu’elle

fait un travail remarquable aussi la-dessus. »

6. Relations professionnelles au sein des urgences

6.1 Entre confreres

Nous rappelons I’aide qu’apporte le personnel formé aux soins palliatifs. A ce propos, le Dr A

fait référence a la coopération du Dr B pour la rédaction de protocoles.
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Aussi, nous retenons I’intérét d’une discussion collégiale. D’abord entre médecins urgentistes,
mais au risque d’avoir une réflexion conditionnée par le domaine de 1’urgence. Donc pour le
Dr C, I’avis des spécialistes en soins palliatifs est précieux pour éviter certaines erreurs de

jugement:

« Ils ont vraiment un regard extérieur plus que nous quand on est la téte dans le
guidon. C’est bien d’avoir quelqu’un qui prenne le dossier, complétement extérieur au
service, et qui nous dit : "Attention, la, c’est peut-étre pas raisonnable. Il faudrait

peut-étre faire ¢ca.” Ils sont toujours de bons conseils je trouve. »
6.2 Au sein de I’équipe

Pour tous, la communication est une base solide pour le bon déroulement des soins.
Interne D :

« Franchement, ¢a se passe plutdt bien parce qu’il y a de bonnes discussions avec

["équipe dans sa globalité finalement. Les informations, je trouve, circulent pas mal. »

Le Dr C pense qu’il est important d’expliquer la démarche médicale a chaque acteur de la

prise en charge :

« Si les choses sont dites, si les choses sont comprises par tout le monde, je pense que
si la communication est bonne, il y a une acceptation des choses et ¢a se passe bien.
Le tout, c’est de ne pas rester dans son coin a faire sa petite sauce tout seul. Je pense
qu’il faut vraiment que tout le monde partage les mémes informations et travaille dans

le méme sens. »

Les médecins recherchent en effet ’adhésion des membres de 1’équipe a leurs choix

thérapeutiques.

DrA:

« En regle générale oui, il y a quand méme...c est pas une concertation parce qu’on
ne demande pas autour d’une table: "Qui est d’accord, qui n’est pas

d’accord ?" Mais en régle générale, c’est relativement bien suivi. »

Spontanément, les cas difficiles suscitent des discussions informelles. Le Dr B apprécie
partager son point de vue et connaitre celui des autres soignants. Mais souvent, le temps

mangue pour approfondir les échanges :
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« Moi, j’aime bien aussi discuter avec les infirmieres du déchocage pour en discuter
un petit peu avec elles mais pendant ce temps, malheureusement, s’il y a 50 patients

aux urgences, je ne m’occupe pas de mes autres patients derriere. »

Il arrive méme que le médecin cherche a recueillir I’opinion des autres membres de 1’équipe
sur sa propre pratique, tel un garde-fou. Mais la encore, le temps manque. Pour le Dr C, la

rotation des postes limite la concertation :

« Ben dans le cercle du déchocage, ce n’est pas toujours facile d’en discuter. Je n’en
ai pas rediscuté apreés parce que les équipes changent. (...) Mais en tout cas, je sais
que j’ai posé la question a [’infirmiére. Je lui ai demandé : "Est-ce que tu me trouves
pas trop dur avec elle ?" Et elle m’a dit . "Non non. Tu as bien fait, ¢ était vraiment ce

qu’il fallait faire." »

D’une maniére générale, médecins, internes et infirmiers s’organisent autour d’un méme élan

de soins dans I’intérét du malade et de son entourage.

Interne E :
« Il'y avait une bonne entente avec le personnel. »

L’infirmier le confirme:
« Apres, on n’a pas de réunions globales avec toute l’équipe. Par contre, c’est vrai
qu entre nous, par affinité, on discute pas mal de ce qui nous touche. Et forcément, les
affinités se créent aussi par rapport a notre vision des choses, par rapport a la mort et
aux soins de facon générale. Au sein de notre équipe, on va tous a peu pres dans le
méme sens. Je sais qu’en termeS de prise en charge des patients en fin de vie, on fait

tous a peu pres les mémes choses. On fait toujours attention a la famille, a la douleur,

au confort. »
Bien sdr, devant une situation complexe, les avis peuvent diverger.
Infirmiere G :
« Je voyais que [’équipe était quand méme vraiment, vraiment partagée. »

Chaqgue soignant est faconné par son éducation, son vécu, sa formation et son expérience
professionnelle. Il interagit avec son environnement et integre sa propre subjectivité dans les

réflexions qu’il apporte & la discussion. 1l détermine ce qui est bon dans I’intérét du patient,
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mais cela reste une supposition. Car seul le patient peut définir les soins les plus approprieés.
Lorsqu’il n’est pas capable d’exprimer ses volontés, la difficulté est d’opter avec

discernement pour I’attitude que le malade aurait lui-méme choisie.

Quand un comportement est contraire a ce qui a été décidé de maniere éclairée, les soignants
n’hésitent pas a en chercher les raisons. Le Dr A s’est entretenu rapidement avec 1’infirmiére

de I’'UHCD précédemment mentionnée:

« Je suis allé voir ['infirmiére derriére en lui disant : "Tu sais que tu m’as descendue

une dame ou il est noté noir sur blanc : soins palliatifs, ne pas réanimer." »

Le dialogue libre et intelligible entre les divers intervenants parait essentiel afin d’optimiser la

prise en charge globale.

7. Principales difficultés

7.1 En amont de I’admission

7.1.1 Mort peu anticipee

La majorité des médecins généralistes souhaite préparer précocément leur patient a la prise en
charge palliative, tout en s’adaptant au processus d’acceptation de la maladie et de sa gravité.
A D'inverse, d’autres préferent dissimuler le fait qu’il soit en soins palliatifS. Pour eux, aucun

patient n’est capable de faire face a la mort, méme s’il en percoit I’imminence.

Mais cela suppose que les médecins généralistes soient eux-mémes avertis de 1’évolution de
la pathologie, ce qui n’est pas toujours le cas. Beaucoup déplorent que les spécialistes ne les
en informent pas. Ou bien ils regrettent qu’ils le fassent tardivement. La mise en place des
soins se fait alors dans 1’urgence, ce qui pose d’importantes difficultés organisationnelles et

demande une grande disponibilité de la part du médecin traitant (47).

En milieu rural et semi-rural, ils souffrent d’'un manque de moyens. lls aimeraient s’appuyer
sur une base thérapeutique optimale, guidée par un réseau de soins palliatifs qui leur fait le
plus souvent défaut. Le role capital de 1’Hospitalisation a Domicile (HAD) est signifié, mais

son champ d’action est plus limité qu’en zone urbaine (47).

Souvent, la mort n’est pas préparée dans les meilleures conditions.

133



Le Dr C « pense qu’il faut anticiper au maximum » afin d’éviter tout passage aux urgences.

Mais il est conscient des manques qui peuvent le justifier:

« Car on est bien conscient que les urgences, c’est pas leur lieu normal de prise en
charge puisqu’il y a normalement des réseaux de soins palliatifs, des équipes mobiles
de soins palliatifs qui font tout pour que ¢a se passe bien et que ce soit au maximum
dans le confort des patients donc au maximum a domicile. Et que normalement, ils ne
sont pas censés arriver aux urgences. Donc s’ils arrivent aux urgences, c¢’est qu’il y a

eu un souci quelque part. »

7.1.2 Famille mal préparée

\ \

Bien préparer la mort qui approche n’est pas gage d’un déceés a domicile. Donner une
information claire au patient, lui expliquer I’évolution probable a court terme ainsi qu’a son
entourage, recueillir ses volontés, mettre en place les soins de confort au domicile dans les
meilleures conditions possibles, rester a 1’écoute, répondre a toute demande. L’instant de la
mort, source d’angoisse, peut tout balayer. L’investissement et les capacités
d’accompagnement de 1’entourage sont en effet déterminants pour le maintien a domicile.
Voir mourir un étre cher reste une épreuve. Dans un dernier ¢élan d’espoir, ou pour éviter

d’assister a son dernier souffle, certaines familles demandent de 1’aide.
Dr C, parlant de I’admission d’un patient en fin de vie aux urgences :

« En soi, c’est pas normal. Mais ¢a peut arriver parce qu’on n’est pas a l’abri d’un
coup de panique. Quelqu’un qui n’a pas été assez bien préparé au déces du patient, il
va le voir en détresse respiratoire ou des choses comme ¢a et si c’est la nuit, en
général, il n’y a personne d’autre de joignable que le médecin urgentiste ou le

médecin de garde. »

Incapable de faire face a la mort, la famille adresse leur proche, parfois au détriment de ce

qu’il aurait souhaité.
Pourle DrC:

« C’est tres culpabilisant pour les familles aussi d’envoyer un patient comme ¢a aux

urgences. »
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7.2 Contraintes inhérentes au fonctionnement du service des urgences

Le Dr C constate que « les urgentistes n’ont pas forcément une offre adaptée de soins pour la

réalisation des soins aux urgences ».
7.2.1 Aspects organisationnels
- Charge de travail

Les soignants font souvent référence a la quantité de travail qui incombe a leur poste.

Infirmiéere G :

« Maintenant, coté installation, ¢ca tombe tout le temps. Voila, on installe, on
déshabille, tout ¢a. Des fois, tu es encore dans la salle qu’il y a déja |’externe qui

arrive pour [’examiner. »
La prise en charge du patient en fin de vie est noyée dans les nombreuses admissions :

« En fait, on n’est pas assez disponible compte tenu, enfin tu vois, il y a beaucoup de
patients, ¢a tourne, il y a du boulot. J’ai pas assez le temps...le temps...si, j essaie de
le prendre, je suis la premiére a essayer d'’installer mes patients si je sais qu’ils vont
rester sur un brancard-lit -enfin, essayer de le trouver- mais apres, ¢a peut pas étre

ma priorité en fait. »

La salle du déchocage, par la proximité des soins donnés a plusieurs patients, renforce cette

impression. Elle ajoute :

« C’était donc au déchocage, il y avait plein de monde. Ben voila, on [’a installée du

mieux qu’on pouvait et puis apres, tu es dans les soins a gauche a droite. »

Le Dr B parle du risque d’engorgement des urgences lorsqu’elle discute d’une prise en charge

palliative avec 1’équipe soignante :

«S’il y a 50 patients aux urgences, je ne m’occupe pas de mes autres patients

derriére. »
- Manque de personnel

La charge de travail est liée au nombre quotidien de patients admis au sein des urgences mais

aussi au nombre de soignants préts a les accueillir. La répartition des membres du personnel
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est invariable, planifiée par gardes. Alors que la distribution des admissions est extrémement

changeante. D’une journée a I’autre, d’une nuit a I’autre, elle reste imprévisible.

La plupart du temps, un méme soignant gére simultanément plusieurs patients. Comme

I’explique I’infirmiére G, sa présence est limitée aupres de chaque malade :

« Quand tu es une infirmiere pour cing patients, tu peux pas étre aupres des gens et

leur accorder le temps dont ils ont besoin. »
Le Dr B ressent également le défaut d’accompagnement lié au manque de personnel :

« Personne n’est disponible pour prendre en charge, et le patient, et la famille de

facon correcte. »
- Manqgue de moyens

Les urgences sont organisées pour répondre aux demandes de soins les plus variées. Le

mateériel et les traitements mis a disposition restent cependant dans le domaine de I’urgence.

Pour le Dr C, les soins proposés aux patients en fin de vie ne peuvent pallier a I’ensemble de

leurs symptdmes et inconforts :

« Aux urgences, bon alors, on fait les soins de confort mais a minima, parce qu’on n’a

pas les moyens de faire de la kinésithérapie respiratoire ou de choses comme ¢a. »
- Perte d’informations

Un méme exemple cité dans deux entretiens différents met en évidence un manque de
communication ayant porté atteinte a I’harmonie de la démarche palliative. L’ information n’a

pas été transmise ou comprise par un membre de 1’équipe soignante.
DrA:

« Peut-étre que le message n’est pas non plus passé correctement. C’est possible. »
Pour I’infirmier F, la rotation des postes favorise cette perte d’information :

« Mais la, c’est un probleme tout simplement de transmissions et de visibilité au
niveau du dossier. En fait, le médecin de la journée savait qu’il y avait une LATA.

Donc ¢a, ¢a s’est passé a 19h donc le médecin de la nuit qui a attaqué a 18h30, en
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plus, n’avait pas de transmissions des patients de ['UHCD. Ca, c’est fréquent, ils ont

rarement des transmissions des patients de ['UH’. »
- Saturation de PUHCD

La capacité d’accueil de I’'UHCD retentit sur la qualité des soins délivrés aux urgences. Le
délai d’attente d’un lit est en effet considérablement écourté, dans 1’intérét du patient et de son

entourage.

Malheureusement, 1’occupation de I’'UHCD reléve directement de 1’activité aux urgences,
d’ou une disponibilité des lits souvent restreinte. Le Dr A constate certains

dysfonctionnements:

« Mais la encore, a 'UHCD, on est envahi de patients qui, malheureusement, n’ont
rien a faire a I'UHCD, et qui finalement nous empéchent de pouvoir mettre ces

patients-la qui seraient, a mon sens, a y mettre pour une réflexion de 24 heures. »

7.2.2 Aspects techniques
- Lieu inadapté

La fin d’une vie demande calme et sérénité, a 1’opposé, finalement, de ce que propose le
déchocage. Il n’y a pas de place pour y recevoir la famille qui reste souvent a 1’écart. Elle ne
peut donc se joindre pleinement a leur proche pour le rassurer, malgré toutes les tentatives des

soignants.
Infirmiére G :

« Plutdt que 1a, dans cette place ou tu peux pas mettre tout le temps la famille. Des
fois, on essaie, pareil, dés qu’ils sont la. Quand la famille peut venir et qu’on peut les
laisser aupres de lui, moi, je trouve que c’est vraiment super important. Parce que je

trouve que c’est un peu le relais avec nous. »

Aussi, le Dr B regrette de ne pas disposer d’un endroit spécifique pour discuter de la

démarche de soins avec 1’entourage, en dehors du regard du patient :

« On n’a pas de piéece spécifique pour pouvoir recevoir la famille. »
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- Manque de matériel

L’ensemble des soignants affirme que les aspects matériels ne sont pas une réelle
problématique pour la prise en charge des patients en fin de vie. Seul I’interne E évoque une

situation particuliere qui a majoré la difficulté d’une prise en charge :

« Il'y a eu une difficulté technique. Bon apres, je ne sais pas si ¢a rentrera dans le
cadre de ta these, mais elle avait une stomie avec un bouton Mic-Key®, tu sais, c’est
un truc special. En fait, c’est une stomie avec un bouton trés particulier. (...) Elle
crachait en permanence, méme sa salive, et en fait, vu qu’elle était en syndrome
occlusif, on devait -difficulté purement technique- réussir a trouver un embout
permettant d’ouvrir la stomie et de libérer le contenu de la stomie, chose dont on
n’avait pas [’habitude aux urgences. On n’avait pas le bon matériel aux urgences. (...)

1l n’y en avait pas non plus a 'UHCD, on avait cherché. »

- Matériel inadapté

L’infirmier F, pour lequel « I’aspect cutané est aussi tres important parce que c’est des gens
dénutris », est attentif au risque d’escarre. Il déplore la rigidité des matelas sur lesquels les

malades sont amenés a rester de longues heures:
« Tous nos brancards sont pas forcément tres confortables. »
L’interne D rejoint cette idée. Le confort de I’"UHCD contraste:

« Quand c’est a I’'UHCD, ¢a va, c¢’est encore des chambres seules, on a des soins de
confort possibles et cetera mais quand on est au déchocage ou quand on se retrouve
en attente évac’, c’est beaucoup plus compliqué, c’est des salles ou ils sont plusieurs,

ils sont sur des brancards, les matelas ne sont pas adaptés. »

7.2.3 Aspects éthiques

- Accompagnement limité

Etre a I’écoute du patient et de sa famille demande une grande disponibilité de la part des

soignants.

Dr B ne termine pas sa phrase tant elle se sent mal a I’aise de ne pas pouvoir accompagner ses

patients comme elle le souhaiterait:
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«- Et aux urgences, as-tu [’impression, dans ton exercice, que tu arrives a

accompagner au mieux ces patients-la ?

- Au mieux, je ne pense pas. Quand ils sont a ['UHCD, je pense que oui. (...) Quand
malheureusement ¢a se passe aux urgences, non, je ne pense pas. Parce qu’ils sont

pris dans la masse et je pense que, malheureusement... »
Elle résume, sur un ton léger mais qui n’en cache pas moins la triste réalité :
« Les urgences, c’est pas fait pour ¢a (rires). Malheureusement ! »

Mais les urgences ont pour mission de répondre a 1’urgence ressentie par la population

générale. Inévitablement, leur place au sein du systeme de soins les confronte a la fin de vie.
- Manque de relation personnalisée
« C’était un peu la patiente lambda. »

Les propos de I’infirmi¢re G marquent la difficulté d’entretenir une réelle relation avec le

malade mourant. Elle précise :

« Bah en fait, je m’en suis occupée comme les autres patients. 1l n’y a pas eu de
différence. (...) En fait, j'aime leur accorder plus de temps a ces patients s'il y a

besoin. Mais aux urgences, j'y arrive pas. »

Le statut d’infirmier place le soignant au plus proche du malade. Pourtant, selon elle, cette

proximité ne semble pas favoriser le dialogue:

« Et en général, les gens vont mettre plus de temps et vont plus en parler avec le
médecin qui va rester plus longtemps, il va [’examiner et tout. Alors que nous, c’est le
deéshabillage. Oui, on va poser quelques petites questions, on va essayer d’évaluer un
petit peu la mobilité, voir un petit peu les fonctions cognitives, ce que le patient veut
bien nous dire. Mais du coup, je trouve que c’est limité parce que pareil, c’est un

temps assez court. Toujours la méme chose, comme on enchaine...enfin voila. »

La priorite médicale est la gestion des cas les plus urgents. Un médecin urgentiste doit donc
hiérarchiser les soins requis par les malades dont il s’occupe. L’interne E parle méme de
priorisation. Finalement, un patient en fin de vie, une fois la démarche palliative définie et le

plan de soins structuré, ne bénéficie plus d’autant d’égards:
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« Donc moi, quand j’ai pris le poste, une partie avait déja été gerée et vu que c’était
une patiente du déchocage et qu’on avait pas mal de travail, c’est vrai qu’elle a
finalement...une fois qu’elle avait été fléchée si tu veux...qu’on a su qu’elle allait au
CAV, elle a été mise, entre guillemets, un peu de coté (d’un ton embarrassé). Parce
qu’on avait beaucoup d’activité a coté. (...) Voila, il y a eu une priorisation. Je suls
allé lui parler deux, trois fois pour avoir quelques informations supplémentaires mais
voila, je n’ai pas pu...je n’ai pas eu énormément de contact avec elle. Le travail avait

déja été fait avant. »
- Manque d’intimité

L’accompagnement d’un patient en fin de vie et de sa famille demande une certaine discrétion

pour apaiser les esprits.
L’infirmiére G juge le déchocage inopportun :

« Je trouve que c’est le moment ou la prise en charge me géne le plus parce qu’il n’y a
aucune intimité en fait au déchocage pour parler aux gens, pour prendre en charge,
pour s’en occuper. Enfin, tu vois bien, on a des paravents, c’est une grande piece
ouverte et la, je trouve que la, c’est difficile de soigner et de toute facon de s’en
occuper correctement. (...) Parce que 1a, en tout cas, il y a zéro intimité, méme pour
nous. Enfin je sais pas, peut-étre que ¢a me bloque du coup mais c’est vrai que dans

ces conditions, pour moi, c’est vraiment pas pareil. »

Dans I’attente de son orientation définitive, le patient est conduit dans une salle dite
d’évacuation. Comme le déchocage, elle peut admettre plusieurs patients. Les circonstances
d’accompagnement du malade en fin de vie sont tout aussi pénibles, expliquant 1a encore le

manque de relation soignant-malade. L’infirmiére G 1’explique :

« Parce que tu sais, il y a maintenant le coté évacuation. Coté évacuation, c’est des
salles, pareil, il y a plusieurs patients. Donc tu vois, niveau intimité, parler de ¢a avec
un patient...moi, j ‘aurais pas envie de raconter des choses personnelles devant tout le
monde. Je sais que les autres familles écoutent. Encore la derniere fois, il y avait un
médecin qui parlait a une famille et il y avait la patiente d’a coté qui écoutait. Ohhh,

enfin, du coup, la, je comprends le patient qui n’a pas envie d’en parler. »
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L’infirmier F confirme :

« En plus, il y a une promiscuité qui est importante au niveau de l’évacuation, c’est

pas lidéal pour quelqu’un qui serait en fin de vie. »

Dans ces conditions, instaurer une relation de confiance devient un exercice délicat car ce
manque d’intimité rend le patient difficilement abordable pour le soignant. Une conversation

sur la fin de sa vie et ce qu’il en espére ne peut étre approfondie comme elle le devrait.
DrC:

« Elle aurait peut-étre été capable /d’exprimer ses volontés/ mais dans le contexte du
déchocage ou il y a plein de patients a coté aussi, c’est pas non plus évident d’aborder

le sujet. »

L’infirmiere G éprouve également des difficultés. Et elle ne congoit pas qu’un malade se

confie a un soignant qui lui était jusque la inconnu :

« Parce qu’apres, je trouve que c’est difficile d’aborder vraiment le sujet avec le
patient. Quand il arrive aux urgences, vraiment, tu n’as aucune relation avec lui

avant. »

Etonnamment, au-dela du manque d’intimité, I’aspect physique du malade mourant peut aussi
rendre malaisé 1I’échange avec les soignants. Pourtant, on pourrait les penser habitués aux

disgraces de la médecine.
L’interne E raconte I’aversion de 1’équipe soignante envers 1’apparence d’une patiente :

« Bah en fait, c’était un peu difficile pour toute [’équipe parce qu’en fait, vu qu’elle
avait de la radiothérapie si tu veux au niveau ORL, c’est toujours assez
impressionnant. Et donc elle avait beaucoup d’exsudation (en mimant le long de son
visage et de son cou), elle avait du mal a deglutir donc elle crachait toute sa salive.
Parce qu’en fait, elle n’avait plus du tout de réflexe de déglutition. Donc c’est vrai
qu ’extérieurement, enfin, c’est assez spécifique au cas, mais c’est vrai que c’était un
assez difficile de réussir a [’aborder. (...) Ce n’était pas...comment...ca s était bien
passé mais il y avait simplement, comme je t’ai dit, les infirmiéres qui me disaient :
"Moi, je n’y vais pas trop parce que vraiment heuuuuu...parce que vraiment..." Je ne

sais pas s’il faut que je te le dise, mais : "Je n’y vais pas trop sinon ses lésions, ¢a va
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me faire vomir." Parce que vraiment, les trucs ORL avec la radiothérapie, c’était

vraiment...(expression faciale de dégoiit). »

- Manque de dignite

Considérant tous les éléments précédemment cités, il s’avére utopique de prendre en charge
un malade mourant dans le respect total de ses derniers moments de vie, et ce malgré toute la

volonté des soignants pour y parvenir.
Interne D :

« Une fois qu’on a vu les patients, une fois qu’on a fait notre propre prise en charge
aux urgences et a ['UHCD parce que ¢a va de pair, apres, c’est plus difficile. Parce
que des fois, on est oblige de garder des personnes, je trouve, dans des...comment
dire...dans des conditions qui ne sont pas assez dignes, entre guillemets, pour des
personnes en soins palliatifs puisque le service d urgences n’est peut-étre pas le plus

approprié pour ¢a. »
Pour le Dr B, le constat est sans appel :

« Les urgences sont pas du tout adaptées . on n’a pas les locaux, on n’a pas le
personnel et surtout, personne n’est disponible pour prendre en charge, et le patient,

et la famille de fagon correcte. A mon avis. »
7.3 Recherche de ’information

Pour I’interne E, obtenir des renseignements sur la prise en charge préalable n’est pas aussi

simple que cela pourrait le paraitre :

« C’est pas toujours évident quand tu as une personne en détresse, quelle qu’elle soit,
qu’elle soit respiratoire, hémodynamique, de réussir a savoir si cette personne a été
étiquetée LATA. Parce qu’a ma connaissance, il n’y a pas de carton dans les papiers

ou c’est écrit > "'Je suis en fin de vie." »
Selon le Dr C, les patients « arrivent toujours, souvent comme ¢a, sans dossier. » :

« C’est ¢a qui est toujours difficile, ¢’est de savoir si ¢ ’est une fin de vie ou pas. »
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7.3.1 Manque d’anticipation
- Directives anticipées rares

D’apres le Dr B, seuls quelques patients, tels que ceux « qui ont une SLA, une myopathie ou
des choses comme c¢a », se préparent a une issue fatale a court terme en formulant leurs

volontés.
- Patient non informé du pronostic

Certains patients n’ont pas connaissance de la gravité de leur diagnostic. L’exemple du Dr B

expose le cas d’un patient pour lequel le corps médical avait retardé 1’annonce :

« Il'y avait un monsieur qui est arrivé cachectique dans le cadre d’un néo pulmonaire,
qui ne connaissait pas a priori son diagnostic et qui était en cours de bilan par les
pneumologues qui avaient dit a la famille qu’il y avait quelque chose mais qu’il n’y
avait rien. Et quand on a appelé le pneumologue, il nous a dit : "Ouh la la, c’est un
patient qui est en fin de vie. Enfin, en soins palliatifs pardon." Mais personne n’était

au courant, ni la famille ni personne d’autre. »

Quelles qu’en soient les raisons, c’est un obstacle au recueil de cette information.
DrA:
« Et le patient ne vient pas avec cette information-la. C’est ¢a le reproche qu’on a. »
- Famille peu informée
Le Dr B détaille:

« Mais ils avaient prévu de revoir la famille et de discuter. Ils leur avaient dit qu’il y
avait quelque chose mais pas que c’en était a un stade ou on ne pouvait plus rien pour

lui. »
Cette situation place [’urgentiste dans une situation délicate :

« On ne savait pas trop quoi faire. On voyait bien que [’état général du patient était
catastrophique parce qu’il était vraiment cachectique. Et la famille disait : "Non non,
il a été bilanté récemment, il a eu son scanner.” Mais personne n’avait rien annoncé a

quelqu’'un et en fait, aprés quand on a le pneumologue, il nous dit : "Non non, mais de
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toute maniére, on fera rien, il est inopérable ni accessible a rien." Et ¢a, c’est
compliqué. »

L’ignorance de la famille complique en effet la prise de décision car les informations qu’elle

fournit ne refletent pas la réalité thérapeutique.

DrA:

« Et puis les familles ne sont pas souvent forcément informées de la gravité de la
situation alors que les choses sont pourtant relativement claires dans les dossiers
medicaux quand on les trouve. Finalement, la famille n’est pas forcément au fait de la
situation. Donc les renseignements qu’on peut avoir des familles sont parfois en

décalage avec la vraie situation médicale du patient. »

L’urgentiste est donc dans 1’obligation de vérifier la véracit¢é de leurs propos par ses

recherches habituelles. Le Dr B n’admet pas I’attitude des spécialistes qu’elle juge insensée :

« Et puis méme, c’est pour moi aussi un probleme éthique parce que je comprends pas

pourquoi on n’annonce pas les choses clairement aux gens. »

7.3.2 Temporalité de la recherche
- Recherche chronophage

Les investigations pour trouver I’information demandent du temps. Pour le Dr A, c’est la plus

grande difficulté :

« C’est la recherche finalement de [l'information parce que des fois, on met tres

longtemps a rechercher les informations. »
Tout comme pour ’interne E :

« C’est une activité qui, si le patient n’a pas un dossier avec lui, peut étre tres

chronophage. »
- Heures ouvrables, nuits, week-ends et jours fériés

Pour tous, I’accessibilité aux données médicales dépend grandement du moment auquel elles

sont recherchées. A la question de la facilité a obtenir les informations, 1’interne E répond :

« Ca dépend de I’heure (rires). »
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La permanence des soins qu’offrent les urgences 1’explique. L’interne D s’apergoit que le

travail nocturne, de fin de semaine ou encore en jour férié complique la tache :

« Ce n’est pas toujours facile. Ca dépend en fait quand est-ce qu'on est aux urgences.
Si on est la semaine ou le week-end, si on est plut6t en journée en heures ouvrables ou
si on est de garde le soir. Effectivement, en heures ouvrables de semaine, c’est facile.

Le week-end et le soir, ¢ est beaucoup plus compliqué. »

Les autres médecins le confirment.
DrA:

« Et puis il y a les nuits, les week-ends ou 1a, aux jours non ouvrables, il est beaucoup

plus difficile d’avoir ces renseignements-la. »
DrC:

« Aux heures ouvrables, on y arrive encore par le fax et tout. La nuit, on est toujours

coincé. »

En effet, en dehors des heures d’ouverture des cabinets libéraux, contacter les médecins qui
suivent régulierement le patient s’avere périlleux. Quant a I’avis d’un spécialiste hospitalier, il
peut étre obtenu par I’intermédiaire d’un confrére de garde ou d’astreinte, en supposant qu’il

ait acces aux compte-rendus médicaux.

DrB:

« Et en plus, c’était plus ou moins en fin de nuit je crois, donc le temps qu’on récupere

en plus I’avis du pneumologue et cetera, ¢a a été un petit peu long. »
7.3.3 Acces a I’information
- Patient non ou peu communicant

Le fait qu’un patient en fin de vie soit dans I’incapacité d’expliquer le stade de sa pathologie

et/ou d’exprimer ses volontés freine sa prise en charge. Le Dr C le rappelle :

« Elle était capable de communiquer mais par écrit seulement. Et par des petits
gestes. Par exemple, elle montrait qu’elle avait un coté qu’il ne fallait pas perfer car

elle était hémiplégique ou des choses comme ¢a. Mais la communication était quand
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méme difficile. Expliquer ce qu’est l'intubation et cetera, c’était pas forcément

évident. »
- Contact du médecin traitant

Comme expliqué plus haut, obtenir des informations de la part du médecin généraliste dépend

du moment auquel I’urgentiste tente de le joindre.

DrB:
« Ca dépend de I’heure (sourires). Ca dépend si...en général, la famille, je dirais que
c’est pas trop le probleme. Ca sera plus le médecin traitant si on veut avoir des
renseignements. Ca sera plus difficile de joindre le médecin traitant plutét que la
famille. »

Interne E :

« Oui, parce que si tu es en jour ouvrable, ben tu vois bien, tu peux espérer avoir le
médecin traitant au bout du fil. Si tu n’es pas aux heures ouvrables, tu n’auras pas le

médecin traitant. »
- Contact des spécialistes

De méme, connaitre I’avis spécialisé sur 1’évolution réelle de la pathologie est plutot aisé en

journée, comme le stipule I’interne E :

« Elle était suivie au CAV, c’était aux heures ouvrables et on a eu assez vite les
informations comme quoi c’était un néo etendu non chirurgical en cours de

radiothérapie. »

Malgré tout, le Dr Asouligne la complexité de joindre les médecins hospitaliers qui

connaissent bien le malade:

« Mais la, c’est souvent quand méme des recherches un peu laborieuses. Et méme
chez les patients qui sont connus des services hospitaliers, on n’a pas forcément les
renseignements qui accompagnent le patient. (...) Il faut regrouper toutes les
informations sur des patients qui sont pluridisciplinaires on va dire parfois, ou il faut
aller chercher dans différentes disciplines les renseignements. Donc c’est pas parce
qu’on va contacter un service dans lequel ils sont suivis qu’on va forcément avoir la

reponse. »
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7.4 Choix d’une démarche de soins

7.4.1 Concertation limitée

Il importe de réfléchir collégialement dans les situations qui paraissent confuses. Mais

I’urgentiste se heurte parfois au manque de disponibilité de ’EMSP.
Le Dr C en fait la remarque:
« lls ne peuvent pas forcément tout le temps se déplacer. »

La encore, il n’existe pas de permanence. Pourtant, le contexte de 1’urgence demande a toute

heure une réflexion le plus souvent rapide.

DrA:

« Et puis la encore, on a le probleme de [’équipe de liaison palliative qui n’intervient
qu’aux heures ouvrables. Donc ¢a, c’est assez problématique puisque nous, on

fonctionne H 24. »
7.4.2 Famille indécise

Malgré les explications sur 1’évolution probable de la pathologie de leur proche, la famille

peut devenir un frein dans I’attitude thérapeutique.
Le Dr C raconte:

« Bah ils ne savaient pas trop. C’est compliqué...c est compliqué de décider parce que
c’est quand méme peu reluisant de demander aux gens de demander si on veut
réanimer leur proche. (...) Mais bon, ils n’ont pas été capables de prendre une

décision eux-mémes mais ¢a, on peut pas leur en vouloir. »

Dans ’esprit du Dr C, il appartient & la famille de définir la meilleure option thérapeutique
pour leur proche. Toutefois, il convient de rappeler que, selon les recommandations (9,26), le
médecin est tenu en premier lieu d’informer le patient dans la mesure de ce qu’il peut
entendre et comprendre. Avertir ses proches n’est possible qu’aprés en avoir obtenu son

accord.

Or, en situation d’urgence, un nombre restreint de patients est apte a initier la discussion

d’une LATA et a consentir.
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7.4.3 Et dans ’urgence ?

Dans le cadre d’une fin de vie, la question essentielle de la réanimation se pose deés

I’admission mais aussi dans 1’urgence d’une détresse jugée vitale.
Infirmier F :

« Parce que pour moi, il y a une différence entre quelqu’un qui arrive et on se rend
compte que, de toute fagon, on le réanimera pas, qui est en état de choc et on va dire :
"De toute facon, ca sert a rien de le réanimer." Ou quelqu’un qui a déja des gros
antécédents et pour lequel on se dit : "Bon ben si ¢a va pas, qu’est-ce qu’on fait ?" Je
pense qu’on se pose souvent la question de la LATA quand vraiment on est devant une

détresse vitale. »

Que faire dans I’instant ?
7.5 Formation des soignants

Comme nous [’avons déja constaté, les propos recueillis témoignent d’un défaut
d’apprentissage des soins palliatifs. Le personnel soignant des urgences ressent fortement

cette lacune dans son exercice professionnel.
7.6 Relations hospitalieres

7.6.1 Décalage avec I’équipe de soins palliatifs

La discussion collégiale autour d’une démarche de soins améne a réunir divers points de vue.
Dans cette réflexion, I'urgentiste sollicite réguliérement ’EMSP qui émet son avis. Mais le

Dr A se dit parfois surpris de sa réponse:

« Ceci étant, quand je regois moi des patients a I'UHCD, il m’arrive parfois oui
d’appeler, de les contacter. Alors, on n’a pas forcément toujours la réponse qu’on
attend. Alors c’est peut-étre parce qu’on est en décalage avec ce qu’on pense devoir
prendre comme décision par rapport a ce que les soins palliatifs ont [’habitude de
faire. Ce qui fait que parfois, on est un peu surpris des décisions qu’on entend. (...)
C’est soit thérapeutique, soit on est convaincu que le patient est en palliatif mais on a

derriére : "Est-ce que vous étes slr ? La, vous y allez peut-étre un peu fort. La, c’est
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peut-étre un peu trop tét." C’est souvent dans le sens-la, moi, que je ressens le

décalage. »
Il précise :

«Je ne sais plus vraiment heuuuu...0Ui, peut-étre par rapport a un AVC
hémorragique. J’ai un vague souvenir a ce sujet-la. Ou la, il m’a été demandé d’avoir

des expertises complémentaires alors que pour moi, les choses étaient claires. »

Le Dr C percoit également cet écart de jugement. Il parle d’une jeune femme
polyhandicapée :

« Je pensais que c’était une fin de vie mais ¢ 'en n’était pas une. »

L’avis de ’EMSP est consultatif et I’urgentiste reste finalement le seul prescripteur des soins
délivrés a son patient. Les différences de points de vue majorent la difficulté d’établir un plan
de soins adapté. Dans ce cas de figure, comment déterminer la démarche de soins qui défend

les seuls intéréts du malade ?
7.6.2 Surcharge des services hospitaliers

La saturation des services hospitaliers est le fardeau de tout urgentiste. 1l est ardu de trouver
un lit d’accueil pour un patient relevant de soins palliatifs. Allongeant la durée de son séjour
au sein des urgences et de ’'UHCD, cette situation ne respecte pas les conditions que requiert

la fin de sa vie.
Interne D :

« C’est peut-étre ¢a je trouve la plus grande difficulté, c’est de réussir a faire les

transferts apres. »

Et 1’unité de soins palliatifs, elle aussi, n’a qu’une capacité d’accueil restreinte, comme le

suggere le DrC :
« Malheureusement, ils n’ont pas toujours la possibilité de les prendre en charge. »

Pour tous, I’orientation des patients en fin de vie est problématique.
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8. Optimisation de la prise en charge de la fin de vie : les idées

8.1 En amont des urgences
8.1.1 Faciliter ’acceés a ’information

« Réussir a améliorer /la prise en charge des patients en fin de vie aux urgences/ (...)

c’est déja de savoir qu’ils sont en fin de vie (rires). »

Les propos de I’interne E résonnent comme une évidence. Pour le Dr A, obtenir une

information « plus rapide » est déja le premier objectif.
- Campagnes de communication

e Sur les soins palliatifs

La population générale et les professionnels méconnaissent les offres de soins en fin de vie.
D’une maniére générale, les individus en font 1’expérience tardivement, dans la perte d’un
proche ou dans I’approche de leur propre mort. Dans 1’inconscient collectif, les soins palliatifs
ne sont que prise en charge de la douleur. Cette ignorance méne a la peur et fait obstacle a

leur mise en place.
DrC:

« Améliorer aussi la connaissance de toutes ces structures auprés du grand public,
promouvoir les soins palliatifs parce que je pense que c’est pas encore assez bien
connu du grand public. Pour la population, les soins palliatifs, c’est égal a mort,

déces proche et cetera alors que c’est pas forcéement ¢a. »

Promouvoir la réelle teneur et les bénéfices des soins palliatifs leur ferait perdre leur caractére

péjoratif.

e Sur les directives anticipées

De méme, informer le grand public de I’intérét des directives anticipées pourrait inciter leur

formulation.
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DrB:

« Les directives anticipées ne sont pas encore, & mon avis, completement rentrées
dans les meeurs. (...) Je pense que c’est pas encore assez diffusé et c’est pas a la

connaissance de tout le monde.»
- Préparation du patient et de la famille

Nous rappelons 1’intérét d’anticiper les circonstances de la mort. Une information claire
donnée au patient et a son entourage participe a 1’élaboration d’un projet de soins. Le but est

de favoriser le maintien a domicile.
Le Dr C parle de I’admission des patients en fin de vie aux urgences :

« Donc normalement, ¢a devrait étre évitable mais quand c’est pas évitable, il faut

faire en sorte que ce soit le mieux vécu possible. »
- Dossier médical & domicile

Lorsque 1’admission est inévitable, le Dr C propose de mettre les compte-rendus médicaux a

disposition de la famille:

« Donc qu’il ait avec lui un dossier a domicile qui soit accessible pour qu’on puisse
eventuellement appeler la femme, [’épouse, la fille pour savoir ce qu’il y a exactement
dans ce dossier et gu’on puisse prendre des décisions raisonnées sur ce qu’il y a a

faire pour ce patient. »
- Développement du Dossier Médical Personnel

L’acceés au dossier médical actualisé des 1’admission est idéal pour I’ensemble des soignants.

Dr A:

« Il serait tellement plus simple que ces patients qui arrivent aux urgences aient un
dossier dans lequel on pourrait non seulement avoir [’étiquette palliative ou alors tous

les éléments qui permettraient d’y arriver a l’étiquette palliative. »

Le Dr C suggere le développement du Dossier Médical Personnel (DMP) dont dispose chaque
bénéficiaire de 1’Assurance Maladie. Il s’agit d’un dossier médical informatisé et sécurisé
accessible sur internet. Il aide les professionnels de santé a partager les eléments

diagnostiques et thérapeutiques utiles a la coordination, la qualité et la continuité des soins. Il
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améliore ainsi le suivi du patient et permet de déterminer la meilleure prise en charge sanitaire
possible (48):

« Ca, le dossier médical personnel du patient pourra peut-étre apporter une solution a
ce probleme-la parce que nous, urgentistes, on aura peut-étre accés du coup a un

dossier un peu plus étoffé que ce que raméne le patient. »
- Carte « ne pas reanimer »

Dans la continuité du DMP, I’interne E propose le port d’une carte qui signale le refus de
toute réanimation. La conduite a tenir serait alors connue immédiatement par tout médecin

amene a soigner la personne en détresse:

« Réussir, alors je ne sais pas, c’est certainement pas éthique, mais avoir une carte
comme le groupe sanguin ou autre sur soi pour dire : "Voila, j’ai telle pathologie, je
suis en fin de vie, j’ai discuté et c’est siir que je ne veux pas de réanimation invasive."
Peut-étre que c’est une solution, j’en sais rien, je te dis ¢a a chaud. Ca, c’est la

premiere chose . savoir qu’ils sont en fin de vie. »
8.1.2 Sensibilisation des médecins libéraux et hospitaliers
- Médecin traitant

On congoit les bénéfices d’une formation du médecin traitant dans le cadre de la Formation
Médicale Continue. Toutefois, pour le Dr A, sa sensibilisation aux soins palliatifs ne suffit
pas. Il estime que le médecin généraliste est parfois peu ou mal informé. Pour lui, partager

efficacement et rapidement les données médicales s’impose :

« Alors est-ce que le lien n’est pas fait avec le médecin généraliste ? Ca, c’est peut-

étre aussi quelque chose a revoir. »
- Spécialistes

L’enseignement des soins palliatifs aux spécialistes peut attirer leur attention sur I’importance
d’informer le médecin généraliste de la réalité diagnostique et thérapeutique. Les patients

seraient mieux préparés a I’issue fatale.
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8.2 Développement des réseaux de soins palliatifs

8.2.1 Versant extra-hospitalier
- Lien pluridisciplinaire

La communication entre les professionnels de santé qui suivent réguliérement le patient en fin
de vie est primordiale. Avec I’aide de spécialistes en soins palliatifs, une réflexion éclairée

peut alors s’engager avec le malade et son entourage.
DrC:

« Et puis améliorer aussi la communication entre les différents intervenants et que les
équipes qui prennent en charge les patients en soins palliatifs envisagent la

possibilité, qu’un jour, le patient puisse aller aux urgences. »
- Hospitalisation A Domicile (HAD)

L’HAD est mentionnée par 1’infirmiére G lorsqu’elle nous confie la détresse psychologique
de certains patients. L’idée d’une mort imminente, source d’angoisse, est mieux tolérée dans
un milieu familier et rassurant. Pour elle, le maintien a domicile limiterait grandement les
manifestations anxieuses. Et la mort qui approche serait mieux consentie, évitant toute

hospitalisation en urgence :

«Je pense que oui, qu’il y a des patients voila, je pense que ¢a se serait passé
différemment s’ils étaient en HAD. Tu vois, d’étre a la maison plutdt que de se dire

d’étre enfermé a I’hopital, je pense que du coup, ils accepteraient mieux. »

8.2.2 Versant hospitalier

Le Dr C suggére plusieurs pistes de travail afin d’améliorer la prise en charge d’un patient en

fin de vie au sein du centre hospitalier :

- Elaboration de référentiels en soins palliatifs

- Instauration de permanences de I’EMSP

- Constitution d’une EMSP supplémentaire

- Développement de 1’Unité de Soins Palliatifs (USP)

- Augmentation du nombre de lits identifiés en soins palliatifs
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« Continuer a développer tout ce qui est soins palliatifs, notamment les références en
soins palliatifs, les équipes mobiles pour qu’elles interviennent plus facilement aux
urgences, qu'il y ait plus de places en service de soins palliatifs ou en lits identifiés de

soins palliatifs dans les services. »
8.3 Organisation du service d’accueil des urgences

8.3.1 Salle de soins spécifique

La majorité des soignants interrogés ressent le besoin de confiner le patient pour adoucir ses
derniers moments de vie. L’infirmiére G imagine une piéce isolée, moins austere que le

déchocage :

« Je pense qu’il aurait plus sa place encore dans une salle d’examen, tranquille, ou on
peut mettre la famille aupres de lui. (...) Je pense qu’il faudrait oui, un endroit déja,
une salle en fait pour accueillir tranquillement, au calme. Ou on sait qu’il y a la

famille, ou on fait nos soins. »
8.3.2 Matériel adapté

Pour le confort du malade mourant, un équipement approprié semble indispensable, tels que

des matelas anti-escarres adaptables aux brancards des urgences.
Infirmier F :

« Déja du matériel confortable. Quand on a quelqu’un qui vient et qu’on voit qu’il est
déja grabataire, on essaie de trouver un brancard qui soit le plus adapté. C’est pas

toujours le cas. »
8.3.2 Lieu de la reflexion
Le Dr A suppose qu’un milieu calme favorise la réflexion sur la démarche thérapeutique :

« D’ou l'intérét probablement d’avoir cette réflexion-la mais dans un milieu beaucoup

plus serein comme ['UHCD. »

Si le patient en fin de vie ne peut étre admis a ’'UHCD, une salle fermée est préférable, a

I’écart de toute indiscrétion.
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8.3.2 Intervention de ’EMSP

Comme le Dr C cité plus haut, I’infirmiere G insiste sur la disponibilité limitée de ’EMSP.
Pour elle, chaque patient admis en fin de vie devrait bénéficier de son expertise :

« Qu’ils se mettent d’accord. Dés qu’on a un patient, qu’ils soient d’accord et qu’ils

viennent voir. La fois-la, j 'ai vraiment vu la différence. Je me suis dit : "C’est bien." »

De jour, comme de nuit, cela impose une réorganisation de I’activité de ’EMSP. Ce qui

reflete la méconnaissance de ses missions premieres.
8.3.3 Kinésithérapie

Aux urgences, le séjour d’un patient en fin de vie dure généralement de nombreuses heures.
L’intervention de kinésithérapeutes peut mettre a profit les moments d’attente. Massages,
mobilisation douce, relaxation neuromusculaire ou encore dégagement des voies

respiratoires sont des soins qui participent au confort du malade mourant.
DrC:

« Aux urgences, bon alors, on fait les soins de confort mais a minima, parce qu’on n’a

pas les moyens de faire de la kinésithérapie respiratoire ou de choses comme ¢a. »
8.3.4 Lisibilité de la démarche de soins

Qu’elle soit initiée en amont ou posée aux urgences, il importe que I’attitude palliative figure
de facon claire dans tout dossier médical. Car une telle démarche exige d’étre rapidement

accessible par tout soignant.

L’infirmier F, apres avoir évoqué la réanimation d’une patiente en soins palliatifs, insiste sur

la visibilité de la démarche de soins choisie :
« Moi, je penserais déja a la lisibilité de la décision. »
8.3.5 Entrée directe a PUHCD

L’idée d’une admission systématique a I’"'UHCD sans transit par le déchocage est émise par
deux soignants. Le corps médical et le personnel infirmier considérent cette orientation
bénéfique pour le patient et sa famille. En effet, les soins sont rapides et se déroulent dans des

conditions acceptables.
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DrB:

« Le meilleur moyen, c’est a mon avis, si jamais il n’y a pas de moyen de transfert,
c’est de les monter et de les installer rapidement a I’'UHCD pour qu’ils puissent avoir

vraiment tout le confort. C’est ce qu’on fait souvent. »

L’infirmiére G y voit également un intérét personnel. Elle se dit satisfaite d’une telle prise en

charge car elle majore ses capacités d’accompagnement :

« Une fois, un médecin a eu une fin de vie, il le savait, et bien il [’a faite entrer
directement a I"'UHCD. Bon, il y avait de la place aussi. Et ¢a, en fait, c’est top. On
me dit : "Tu vas avoir une entrée directe." Bah oui, c’est bien. (...) Je vois pas du tout
d’inconvénients a faire une entrée directe a ['UHCD dans ce cas-1a. Quel est l'intérét
que le patient soit revu et réexaminé par un externe, par un interne, revu par un sénior
aux urgences ? Pour moi, il n’y en a aucun. Donc autant que le patient soit placé
directement dans une chambre, au calme. Pour nous aussi. Nous aussi, on est plus au
calme a I’'UHCD. Autant, tu es dans le stress en bas. A I'UHCD, tu es beaucoup plus
au calme et donc je pense que c’est ¢a aussi qui fait que du coup, oui, j'aime bien un

petit peu chouchouter mes patients, prendre le temps. »
8.4 Pour les soignants des urgences
8.4.1 Formation en soins palliatifs

Tous les soignants considérent que la fin de vie fait partie de leur pratique courante. lls

précisent la valeur d’une formation des membres du personnel a la démarche palliative.
DrC:

« Deja, je pense a la formation des medecins. Promouvoir tout ce qui est DU de soins
palliatifs, y compris aux urgences, parce que je pense que c’est une situation a

laquelle on est confronté. »
L’interne E signale cependant que 1’apprentissage des bases suffirait:

« Evidemment, pour répondre a ta question, je te dirais améliorer la formation des
urgentistes dans le domaine des soins palliatifs avec heuuu, voila, mais on ne peut pas

tout faire non plus. (...) Peut-étre discuter de quelques heures de formation au moins
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initiale sur les soins palliatifs, ce qui n’est pas actuellement fait dans la formation du

DESC. »

Le Dr B, seul médecin ayant recu une formation spécifique en soins palliatifs, pense que la

formation d’une partie du personnel infirmier faciliterait les prises en charge :

« Qu’il y ait déja une sensibilité...enfin, une sensibilisation déja de tout le personnel.
On le fait un petit peu mais qu’il y ait éventuellement encore un ou deux infirmiers qui
veuillent et qui puissent étre formés. (...) Mais pfff améliorer...a part sensibiliser les

gens, le personnel soignant déja, ¢a je pense que c’est super important. »

En effet, pour le Dr A, leurs jugements avisés seraient décisifs et pallieraient a I’absence de

I’EMSP, notamment la nuit, les week-ends et les jours fériés :

« Apres oui, ce qui pourrait étre amélioré et ce qui pourrait nous aider, c¢’est parfois,
lorsqu’on doit mettre [’étiquette palliative derriere, c’est peut-étre avoir

éventuellement du personnel qui soit rédé pour ce genre de décision. »
8.4.2 Formation au logiciel ResUrgences

L’ensemble du personnel détient un acces au logiciel informatisé utile a la gestion des
dossiers. A hauteur de ses responsabilités, chaque soignant y note les informations médicales,

parametres vitaux, soins et remarques pertinentes utiles a la prise en charge du malade.

L’entreprise de gestes de réanimation chez une patiente relevant de soins palliatifs marque,
entre autres, la méconnaissance des subtilités de ce logiciel. Pourtant symbolisée par une
icone, comme le stipule I’infirmier F, la LATA n’a pas été portée a la connaissance des
soignants, ni de I’infirmiére de ’'UHCD, ni du médecin du déchocage. « Alors que la dans le
dossier, tout était noté » selon le Dr A. L’origine n’est donc pas un défaut de renseignements
relatif au dossier medical. Au-dela de la difficulté a faire face a la mort, d’autres hypotheses

sont a émettre:

Défaut de validation du protocole LATA
- Ignorance de I’icone LATA

- Manque de visibilité de I’icone LATA

- Difficulté d’acces a I’icone LATA

- Absence de recherche de I’icone LATA
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Les soignants doivent prendre conscience de la gravité des répercussions éventuelles lorsque
les étapes de rédaction et/ou de lecture des dossiers ne sont pas respectées. Une formation
approfondie de tous les soignants sur 1’intégralité des fonctionnalités du logiciel semble

indispensable.
8.4.3 Importance des transmissions
La continuité d’'une démarche palliative n’est pas envisageable sans partage des informations.

Entre 18h30 et 8h30, aucun médecin n’est spécialement affecté a ’'UHCD. La surveillance
des patients qui y séjournent dépend alors d’un(e) infirmier(e). Quant & la gestion de leurs
complications cliniques potentielles, elle est a la charge du medecin du déchocage en poste la
nuit. L’UHCD faisant partie intégrante du fonctionnement des urgences, ’infirmier F pense
que la transmission des données médicales de I’ensemble de ses patients doit étre

systématique :

« Et ce qui pourrait étre aussi intéressant, ce serait d’avoir peut-€tre plus de
transmissions entre médecins, c’est-a-dire qu’il y ait des transmissions du médecin de

I’UH’ aux éventuels médecins de la nuit. »
8.4.4 Groupes de parole

Les soignants font face au malade mourant et & la mort. Ils sont marqués par certaines
situations pénibles et les nombreux exemples qu’ils citent dans les divers entretiens le

démontrent.
Le Dr C, apres lui avoir demandé de conter un exemple d’un patient en fin de vie :
« D’un patient en fin de vie heuuu...oui, j’en ai plusieurs. J’en ai plusieurs connus. »

Leurs difficultés peuvent les amener a s’interroger sur ce qu’ils éprouvent. Certains essaient
d’analyser leurs affects et de comprendre leurs comportements. Les groupes de parole
représentent une aide psychologique précieuse mais également intellectuelle. Les échanges

avec d’autres soignants peuvent leur étre d’un réel soutien.
DrC:

« C’est un peu ce qui manque, c’est peut-€tre un groupe de parole (rires) aux

urgences pour les situations un peu comme ¢a. »
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Infirmier F :

« Alors, je vous dis, j’ai encore jamais eu de réunions ou de groupes de travail par

rapport a ¢a mais ¢ ’est vrai que ¢a peut étre envisage. Ce serait une bonne idée. »

8.5 En aval des urgences : les lits

Pour tous, I’augmentation du nombre de lits d’hospitalisation en mesure d’accueillir les

patients en fin de vie simplifierait grandement leurs prises en charge.

DrC:

« La solution aussi, parce que la, on a beaucoup de patients qui restent en
hospitalisation aux urgences -pendant des fois plus de 24 heures et quand c’est des
gens en soins palliatifs, c’est toujours génant-, c’est vraiment d’augmenter le nombre
de lits d’hospitalisation mais bon, ¢a dépend aussi des directions. Il y a toujours
I"'UHCD mais c’est pareil, si elle est pleine, on peut pas mettre les gens dehors pour y
mettre ces gens-la. (...) Donc c’est aussi ¢a, il faut des lits derriére pour raccourcir

les prises en charge. Ce n’est pas toujours facile.»

La majoration de la capacité d’hébergement de 1’Unité de Soins Palliatifs est aussi évoquée.

Interne E :

« On est confronté en permanence aussi parce que c’est des patients qui, une fois
qu’ils ont été étiquetés soins palliatifs, évidemment, on n’ira pas jusqu’a la
reanimation mais aussi parce que derriere, il n’y a pas toujours de lits d’aval pour les

prendre en charge dans les services de soins pall’. »

Interne D :

«Je pense que ce qui serait bien, ce serait peut-étre d’avoir une plus grande
collaboration avec les équipes de soins palliatifs. Alors je ne dis pas qu’elle est
mauvaise, bien au contraire, mais peut-étre qu'il y ait, je ne sais pas, des ententes ou,
en tout cas, si on a des patients qui arrivent en soins palliatifs heuuuuu...des transferts
peut-étre plus faciles. Oh mais c’est peut-étre utopique de penser avoir des lits

réservés des urgences pour les soins palliatifs. »
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9. Demande d’euthanasie

9.1 Formulation exceptionnelle

Chaque entretien nous a permis d’aborder le théme de 1’euthanasie. Les demandes directes de
la part des patients et de leur famille sont rares. La grande majorité des soignants des urgences

n’en a pas fait I’expérience.
DrA:
« Directement non. Directement, non. »

DrC:

« Non. Pour l’instant, pas clairement. »
Interne D :

« Non. Ca ne m’est pas arrivé non. »
Interne E :

« Non, écoute attends, j’essaie de me souvenir...mais non, je ne me souviens pas avoir

eu...non, je ne me souviens pas, pas de téte comme ¢a. »
Seule I’infirmiere G nous fait part des demandes clairement exprimées qu’elle a recues :

« Des fois oui. Mais c’est tout un contexte aussi. Souvent, c’est le patient qui est
vraiment triste et qui me dit : "Allez-y, j'en ai marre.” Souvent, c¢’est aussi : "'Je SuUiS
enfermé ici, faites-moi une injection. De toute fagon, j’ai plus rien, j’ai envie de partir,
je suis pas bien." (...) Mais oui, si, j’ai déja eu le cas. Oui le patient demande et...c est
vrai que ¢a met quand méme un peu mal a [’aise, vu le sujet de [’euthanasie...enfin

voila. »
9.2 Contexte dépressif

L’infirmiére G pense que c’est avant tout la détresse psychologique qui pousse le patient a

solliciter son aide pour mourir:

« Je pense qu’ils ont méme pas spécialement de vraies raisons parce voila, c’est plus
un ras-le-bol. (...) J’ai eu deux ou trois fois le cas ou c’était sérieux. Vraiment, je
sentais que c’était sérieux. Oui, j'avais ['impression que c’était plus un contexte

dépressif. »
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Le Dr B exprime aussi cette souffrance morale. Méme soulagé de toute douleur physique, le

patient se résigne. Il ne percoit plus les derniers plaisirs qui s’offrent a lui :

« Par contre les demandes...si, il y a peut-€tre des fois, mais des gens qui sont a
[’extréme, qui sont bien et qui ne sont pas forcément sur le point de mourir et qui
disent, plutét dans le versant dépressif on va dire, qui disent : "Je veux en finir" ou des
choses comme ¢a mais pas : "Donnez-moi quelque chose pour mourir.” Non, ¢a, moi,

J'ai jamais eu. »
I en est de méme pour I’infirmier F :

« Il'y a souvent des gens qui vous disent : "J’ai envie de mourir, laissez-moi mourir."
Mais non, pas de demande directe. C’est rare. Je pense surtout que c’est pour

exprimer une souffrance. »

L’infirmiere G n’a jamais accédé a cette demande. Par contre, elle use d’une stratégie

d’écoute pour en comprendre les raisons :

« Je leur dis : "Bon, vous savez trés bien que c’est pas possible. Et pourquoi est-ce
que vous voudriez ? Vous voulez pas profiter un petit peu ? Je suis siire qu’on peut

faire des choses. Quel est le probléme ? Pourquoi 1a, maintenant ?" »
Elle propose d’atténuer cette souffrance par le dialogue :

« Je leur ai expliqué que, de toute facon, c’était pas possible et qu’on essaierait de
faire ce qu’on pourrait pour les aider. Des fois, j’essaie d’en parler au médecin pour
Vvoir si on pourrait pas leur faire voir un psychologue, pour qu’ils puissent aussi

parler. »
Confier ses angoisses est un premier pas vers la serénité.
9.3 Refus de laisser souffrir

De la part de la famille, les soignants n’ont jamais entendu de demandes claires d’euthanasie

de leur proche. Par contre, il est fréquent qu’elle leur demande de soulager ses souffrances.

Infirmiere G :

« La famille, c’est toujours : "ESt-ce qu’il souffre pas ? Faites ce qu’il faut pour pas

qu’il ait mal, pour pas qu’il se rende compte." »
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DrB:

«J’ai des demandes de "Faites quelque chose pour qu’il n’ait pas mal." Mais j ai

jamais eu de demande, du moins pas formulée comme ¢a. »

Ce qui peut préter a confusion pour le Dr A. Il est possible en effet que 1’euthanasie soit

insinuée :

«"Je ne veux pas qu’elle souffre." Oui. Ca, c’est en fait...moi j'ai le sentiment
que...alors je ne sais pas si c’est une forme déguisée de volonté d’euthanasie, entre
guillemets, mais surtout : "Faites en sorte qu’elle ne souffre pas." Voila, c’est ¢a

qu’on entend trés fréquemment. »

Il arrive que certaines familles refusent tout type de soins. Mais comme nous le révéle le Dr
C, le simple fait de décrire I’attitude palliative les rassure. Elles adhérent alors a ce projet de

soins:

«J’ai souvent eu : "1l ne faut rien faire parce qu’il faut pas qu’il souffre et cetera."
Mais quand on leur explique qu’on va faire des soins adaptés, raisonnables mais
qu’on lintubera pas et cetera, 1a, il me disent : "D’accord.” Mais j’ai jamais eu de :
"Docteur, faites quelque chose, il faut qu’elle meurt." Pour [’instant. Aprés, c¢a

viendra peut-étre...»

Pour P’infirmier F, prier le soignant de donner la mort & son proche est un acte de

dévouement. C’est étre prét a souffrir pour éviter la souffrance d’un étre cher :

« Ca, c’est toujours la difficulté parce que vous étes entre le ...comment dire...parce
que certes, il y a la souffrance qui est lIa mais malgré tout, il y a quand méme la mort.
Donc derriere, les gens savent qu’ils seront séparés de 1’étre aimé donc c’est quand

méme difficile. Non, moi, j’ai jamais eu le cas. »
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II. I’ ENTRETIEN DE GROUPE

1. Description de la dynamique du groupe

1.1 Prises de parole

Une fois la question d’ouverture posée, les associations libres émergent d’emblée et le groupe
devient immédiatement actif. Nous avons observé une bonne fluidité dans la dynamique de

groupe.
Nombre d’interventions :

Infirmier L : 32
DrH:26
Aide-soignant N : 22
Aide-soignante O : 20
Interne K : 16
Infirmiére M : 8

Interne J : 4

Au regard du nombre de prises de parole, nous pouvons dire que I’infirmier L est le leader du
groupe. Cependant, les aide-soignants N et O, par leurs nombreuses interventions, sont aussi
un noyau fort de I’entretien. Les interventions de 1’infirmier L sont plutdt d’ordre technique et
celles des aide-soignants N et O d’ordre relationnel. Les différents échanges s’organisent

souvent autour de ce qu’ils apportent dans I’entretien.

Le Dr H prend souvent la parole en réaction (soit pour appuyer ou compléter) ou en contre
réaction (divergence de point de vue) aux discours et/ou perceptions du locuteur précédent ou

de celui qui s’exprime (il lui arrive de couper la parole).

L’infirmi¢re M et I’interne J sont les plus en retrait, ce qui nous pousse a aller rechercher leur

ressenti sur ce qui est dit.
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1.2 Manifestations non verbales

Tout au long de I’entretien, les participants se font face et il regne une bonne cohésion de

groupe.

Bien qu’elle s’exprime peu, I’infirmiére M hoche souvent la téte en signe d’adhésion aux
discours des autres participants. Son attitude non verbale traduit ainsi sa connaissance du
théme abordé et, trés probablement, sa remémoration de situations rencontrées dans le cadre

de son exercice professionnel, mais qu’elle n’a pas eu I’occasion d’exprimer verbalement.

L’infirmier L hausse les sourcils quand il est dubitatif ou lorsqu’il rationnalise : « Ainsi va la

vie », « La vie continue » ou encore « C’est la vie ».

Hormis ces hochements de téte et mouvements sourciliers, nous ne notons pas d’autres
mimiques faciales, mais plut6t des regards pensifs chez les aide-soignants N/O et I’interne K,

ou des tétes baissées pour le Dr H, I’infirmiére M et I’interne J.
1.3 Apartés

Nous relevons quelques brefs échanges de paroles a I’écart des autres participants :

- Entre I’interne K et I’infirmier L au début de I’entretien

K continue a s’exprimer a voix basse avec L aprés avoir pose, sur la scéne discursive, le souci

des conflits avec la famille des patients.

- Entre les aide-soignants N et O lorsqu’il s’agit de donner son ressenti devant la mort

O chuchote discrétement a 1’oreille de N alors que I’interne K s’exprime. L’aide-soignante O
vient tout juste de faire référence a 1’importance de la « dimension culturelle » dans ce
contexte. Comme elle n’a pas été entendue, nous I’avons, par la suite, amenée a expliciter sa

penseée car elle avait encore des choses a dire.

- Et a nouveau entre I’interne K et Pinfirmier L

K lui raconte une anecdote a voix basse.
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1.4 Interventions de I’observateur
La psychologue intervient a trois reprises :

- Pour amener ’aide-soignante O a approfondir sa pensée sur la prise en compte des
croyances de chacun face a la mort

- Pour traduire la pensée de I’infirmier L

- Et lors de la discussion informelle pour expliquer le fonctionnement des processus
transférentiels a I’aide-soignante O chez qui elle percoit de la culpabilité en relatant

son histoire : «.J’ai commis une erreur. »

2. Dimensions identitaires

2.1 Champ des classes socio-professionnelles

Il est intéressant de noter que le placement autour de la table, alors libre, se sectorise en
fonction hospitaliere. Inconsciemment ou volontairement, les aide-soignants se sont mis cote
a cOte, tout comme les internes. Les infirmiers se font face alors que le médecin, seul

représentant de sa fonction, se place a nos cotés.

Cependant, dans le discours, chacun respecte la parole de 1’autre et le statut hiérarchique ne se

fait aucunement sentir.
2.2 ldentite de genre

2.2.1 Age

Les participants les plus agés, notamment les aide-soignants N/O et le Dr H, se positionnent a
notre gauche. Alors que les plus jeunes leur font face. Simple coincidence ou non, nous ne

pouvons pas le définir.
2.2.2 Sexe

Parmi les participants, on compte deux hommes pour cing femmes. L’infirmier L et 1’aide-

soignant N font partie des meneurs du focus group. Pour nous, cette position n’est pas liée a

leur qualit¢ d’homme mais plutét a leurs expériences qu’ils souhaitent partager. Parmi la

gente féminine, les internes ainsi que I’infirmiére M ont en effet peu de recul par rapport a

leur exercice au sein des urgences de Nancy. Les internes y sont postées depuis quatre mois et
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le silence de I’interne J traduit un manque d’expérience des situations palliatives. Quant a

I’infirmiére M, elle ne travaille aux urgences que depuis trois mois (voir tableau ci-dessous).

2.3 Expériences personnelles

Leurs parcours professionnel et personnel font écho au décours de I’entretien collectif. Le

tableau ci-dessous en liste certaines caractéristiques :

Nom | SAU Parcours professionnel Approche des soins Vécu personnel
Nancy palliatifs abordé

DrH | 5ans Urgences a Verdun et Metz Non Non

J 4 mois DES Médecine Générale Non Non

K 4 mois DES Médecine Générale Non Non

L 8 mois Urgences a Strasbourg (5 ans) Module optionnel (IFSI) Non

M 3 mois | Transplantation hépatique (3 ans) Non Non

puis Psychiatrie (1 an) a Paris
N 6 ans Brancardier (4 ans) Non Oui
@) 2 ans Urgences a Paris (10 ans) Stage en Soins Palliatifs Oui

Nous remarquons que I’infirmer L et les aide-soignants N/O, noyau fort de 1’entretien, sont

sensibilisés personnellement ou par une formation spécifique en soins palliatifs, voire les

deux. Nous pensons que leurs interventions multiples sont en rapport avec cette

sensibilisation.

Toutefois, tous les soignants affirment avoir été marqués par une ou plusieurs situations

difficiles. Le manque d’expression des autres participants n’est donc pas révélateur d’un

manque d’expérience en matiére de fin de vie, excepté pour I’interne J.

3. Fil d’idées

Les participants se lancent rapidement dans leurs associations libres autour des soins palliatifs

et de la fin de vie en général. Nous intervenons peu pour guider leurs réflexions. Le fil d’idées

se construit naturellement. VVoici I’ordre d’énonciation:
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- Difficulté relationnelle avec la famille

- Inadéquation des locaux

- Débat sur le moment de 1’annonce

- Perception du service des urgences dans 1’inconscience collective
- Orientation des personnes en fin de vie dans le systéme de soins
- Motif d’admission

- Motivation du soignant face a la maladie

- Place du soignant entre le malade et la famille

- Mots tabous

- Travail d’équipe

- Sensibilité des soignants

- Comportements du soignant face a la mort

- Comportements du soignant vis-a-vis du patient
- Informations données au patient

- Difficultés de la prise en charge

- Prises en charge marquantes

- Contexte de la fin de vie

- Respect de la mort

- EMSP

- Formation en soins palliatifs et conduite a tenir
- Image de la mort

- Hiérarchie au sein de I’équipe

- Analyse du comportement des autres soignants
- Analyse de leurs propres comportements

- Prise en charge optimale

L’irruption d’une tierce personne a la treizieme minute de I’entretien casse momentanément le
rythme de la conversation. Elle vient en effet s’entretenir avec 1’aide-soignante O qui est en

train de s’exprimer. Puis la discussion reprend rapidement.
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4. Tendance commune, rares divergences

L’entretien collectif fonctionne comme une maniére de susciter, de facon artificielle mais
pertinente, des activités typiques de la prise en charge ordinaire d’un patient en fin de vie
(prise de position, affiliation, critique) et ce, de maniere fidele a la réalité de la vie

quotidienne.

D’une maniere générale, les soignants parlent d’'une méme voix, unis par la logique de
I’'urgence. Les apports de chaque soignant sont constructifs. La plupart des interventions
confirme ou compléte les propos de la personne qui s’exprime. Quant aux divergences

d’opinions, elles sont rares.
Deux themes font émerger des points de vue opposés :

- Le r6le du médecin généraliste et des spécialistes habituels

Le Dr H, I’aide-soignante O et I’infirmier L débattent sur les conditions de prise en charge
d’un patient en stade terminal en amont des urgences. Pour le Dr H, « le médecin généraliste
et les spécialistes n ‘assument pas et se déchargent sur les urgences ». Initialement, 1’infirmier
L est en accord avec ces propos: « Ce qu’on fait aux urgences peut étre fait a domicile
finalement », tout comme I’aide-soignante O qui complete : « Et dans de meilleures
conditions ». Mais le moment de ’annonce d’un diagnostic grave souléve un désaccord. La
place privilégiée du médecin généraliste est en effet percue différemment. Pour le Dr H, au
lieu d’informer et d’expliquer la gravité de la maladie au patient et la famille, il « envoie aux
urgences pour que l’annonce y soit faite ». L’aide-soignante O réagit immédiatement en
précisant qu’ « il est plus facile pour le médecin généraliste qui suit le patient depuis vingt
ans de passer le relais », d’autant qu’il faut considérer la pression des familles. L’infirmier L
rétorque qu’il « préfererai[t] ’entendre du médecin de famille plutét que d’une personne
inconnue ». Le Dr H ajoute ensuite que « le généraliste et les spécialistes ne prennent pas la
décision et du coup, ¢a retombe sur ['urgentiste qui n’est pas le meilleur interlocuteur ». Et
’infirmier L le confirme. L’interne K conclut qu’il s’agit plutét « d’un probléme de
communication entre toutes les parties » : le médecin généraliste serait mal informé par les
spécialistes de 1’évolution de la pathologie de son patient. Pour elle, c’est surtout « le
probleme de qui décide de la fin » qui est au centre du débat. Ses propos sont confirmés par

I’infirmier L.
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Nous remarquons que cet échange reléve directement de leurs propres perceptions de la
relation médecin-malade. L’aide-soignante O suppose un lien de confiance d’ordre
compassionnel plutét qu’empathique en se mettant a la place du médecin. Elle peut alors
comprendre les raisons qui le motivent a adresser son patient aux urgences. A 1’inverse,
I’infirmier L effectue une transposition en se mettant a la place du malade et ses réflexions
suggérent ce qu’il attend de sa propre mort : « Je préférerais ». Quant aux propos du Dr H, le
mot assumer, d’un premier abord, parait accusateur en rejetant 1’entiére responsabilité de cet
état de fait sur les épaules du médecin généraliste. Mais il est possible qu’il sous-entende
également les difficultés personnelles que peut éprouver un médecin traitant devant la mort

d’une personne qui, finalement, lui est proche.

- Le comportement vis-a-vis du patient

Bien qu’il leur soit aisé d’évoquer 1’issue fatale avec I’entourage, 1’attitude adoptée auprés du
malade oppose a nouveau 1’aide-soignante O et I’infirmier L. Pour O, le comportement
d’évitement est la régle : « On ne va pas leur dire : " Vous allez mourir." ». Elle trouve cette
conduite «trop brutale », ce que I’aide-soignant N consent. En se mettant a la place du
malade, il est méme impossible pour O de dire que les traitements actifs sont arrétes.
L’infirmier L rebondit. Il estime que le patient a besoin d’entendre et de comprendre la
démarche de soins, ce que I’aide-soignant N approuve également. Il se projette & nouveau en
tant que patient, témoignant des soins qu’il aspire a recevoir : « C’est ta santé et tu sais pas ce
qui se passe ». L’aide-soignante O lui demande s’il dit « clairement qu’il va mourir ». |l
I’affirme, en évitant toutefois d’étre « aussi cash ». En ce qui concerne 1’aide-soignant N,
nous remarquons une ambivalence : il estime que le patient doit étre informé de sa mort

prochaine tout en évitant de le dire clairement.

Mais comment est-il possible d’estimer avec certitude ce que le patient sait, ce dont il a
réellement besoin et ce qu’il est capable d’entendre ? La est toute la subtilité de la relation

entre le soignant et son patient.

169



5. Similitudes avec les entretiens individuels

L’entretien collectif a permis 1’exploration et 1’approfondissement des sujets déja abordés

dans les entretiens individuels :

- Représentations des soins palliatifs

- Impact de la famille

Absence d’homogénéité des perceptions
Difficulté a faire face a la mort

Déni

Acceptation difficile des limites de la médecine
Paradoxe de leurs attentes

- Travail d’équipe

Partage des informations
Variabilité de la sensibilité des soignants

- Moment de I’annonce d’un diagnostic grave

- Analyse des comportements

Comportements des autres soignants
Propres attitudes
- Difficultés de la prise en charge

Inadéquation des locaux
Meéconnaissance de 1’évolution de la pathologie par le patient
Manque de personnel
Manque de temps
Manque d’accompagnement
Manque de relation personnalisée
Manque d’intimité, d’humanité et de dignité
Manque de lits d’hospitalisation
Manque de formation et conduite a tenir
Manque de groupes de parole
- Place de TEMSP

Le détail des données recueillies est accessible en annexe n°9.
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6. Réflexions nouvelles

L’entretien de groupe a généré de nouvelles hypothéses et de nouvelles pistes d’action

possibles.
6.1 Orientation des personnes en fin de vie

6.1.1 Admission délétére

Les participants s’interrogent sur le parcours des malades mourants dans le systéme de soins.
A Torigine, I’aide-soignante O suppose une évolution des comportements vis-a-vis de la

mort :
« On ne meurt pas a la maison comme avant. »

Le Dr H le confirme, en précisant que la représentation de la mort dans la société actuelle a

changé :
« On n’a plus le droit de mourir. »

Pour I’ensemble des soignants, 1’admission aux urgences des patients en fin de vie est

regrettable. L’aide-soignant N n’en comprend pas les motifs :

« (...) au lieu de les emmener dans un endroit bien spécifique. »
L’infirmier L I’interroge alors sur les possibilités d’accueil:

« Mais d’un autre c6té, tu peux les emmener ou ? »

D’une méme voix, les aide-soignants répondent que leur admission directe en service de
Soins Palliatifs serait plus acceptable. En apprenant qu’elle s’avere impossible, ils expriment

un regret :
« C’est ¢a qui est dommage. »

L’aide-soignant N émet également 1’idée d’un service d’urgences spécifique, orienté vers la

prise en charge de la fin de vie.

A la lumiere de cet échange, il semble que certains soignants méconnaissent les offres de
soins accessibles aux personnes en fin de vie. La proposition d’une admission directe en USP

parait judicieuse, celle d’un service d’accueil des urgences palliatives plus utopique.
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6.1.2 « Etiquette Soins Palliatifs »

A T’hypothése d’un SAU spécialisé, I’interne K rappelle le caractére imprévisible de la
démarche palliative qui, pour elle, explique les nombreuses admissions des patients en fin de

vie aux urgences :
« Sauf que la décision est souvent prise a posteriori. »

Parmi tous les patients dont elle a été en charge aux urgences, une démarche palliative
préalable n’avait été décidée « que chez une seule patiente qui présentait une hémopathie

chronique ».
Pour le Dr H, ce type de situation ne devrait justement pas se présenter. Elle précise:

« Les patients étiquetés "palliatif”" arrivent pour mourir ici. Au dernier moment, on les

adresse ici. »
6.1.3 « La Cour des Miracles »

Pour I’aide-soignant N, la représentation collective du service des urgences participe
grandement a 1’admission des patients en fin de vie. En plus de I’'impression d’une prise en

charge rapide, elle donnerait I’espoir d’une guérison :

« Pour beaucoup de familles, il y a le mot "urgences”. Et le mot "urgences”, ¢a veut
tout dire. (...) Pour la famille, ca reste le mot "urgences"”, on fera tout ce qu’il faut

pour et ¢a va aller mieux. »

Il va jusqu’a qualifier le service de « Cour des Miracles », ce que le Dr H et Iinfirmier L
consentent. Pour le médecin, 1’idée d’une prise en charge aux urgences procure a la famille

une « fausse joie » d’amélioration.
6.2 Image de la mort

Le cadre de la mort est facilement abordé par les soignants. Ils expriment 1I’impact qu’il peut

avoir sur leurs propres comportements et perceptions.
6.2.1 Soins délivreés

La mort vue par I’aide-soignant N est éloquente. Il ne peut imaginer un mourant sans

oxygene :
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« Ca me choque, j’ai l'impression qu’il étouffe. »

Malgré les explications du Dr H sur les indications médicales d’une oxygénothérapie, I’image
d’un risque d’asphyxie persiste. Il assimile la respiration a la vie. Ne dit-on pas vivre jusqu’a

son dernier souffle ?

Pour I’aide-soignante O, il importe plutbt de « /’endormir ». La sédation lui donne en effet

une impression de sérenité.

Quant a l’infirmier L, il relate les mauvaises prises en charge de la douleur. Pour lui,
I’antalgie fait partie d’une fin de vie réussie. Par contre, la prescription d’analgésiques n’est

pas systématique pour le Dr H. Car la aussi, elle doit se justifier d’un point de vue médical.

Par son exercice, le soignant est régulierement confronté a la mort. Au-dela des soins apportés
dans les derniers moments de vie, I’aide-soignant N tient au respect dans les soins post
mortem. Il nous avertit du risque de banalisation en racontant un cas qui I’a particuliérement

choque, alors qu’il travaillait dans une maison de retraite :

« Pour certains, la mort est tellement naturelle qu’il y a quelque part un mangue de
respect qui s installe. 11s manipulent tellement de morts, on voit tellement de morts et

tout. »

Mais aux urgences, en accord avec les autres participants, il estime que les rites autour de la

mort se déroulent dignement.
6.2.2 Prise de décision

Comme relaté dans les entretiens individuels, les soignants sont confrontés au recueil difficile
des volontés du patient. L’interne J ’explique, entre autres, par 1’altération de ses fonctions

cognitives a I’admission :
« Soit il est dément, soit il a des troubles de la conscience. »

Dans ce contexte, le Dr H juge fréquente la discussion entre la famille, le médecin traitant,

les réanimateurs ainsi que 1’équipe soignante en charge du patient.

Mais d’un point de vue paramédical, la discussion est moins collégiale qu’elle n’y parait.
L’aide-soignante O nuance les propos du médecin car les spécialistes ne lui seraient

aucunement abordables. Pour elle, son avis est, du coup, peu decisif :
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« Personnellement, je ne me vois pas aller demander au réanimateur si la décision

qu’il a prise...moi, je pense que non. »

Le poids de la hiérarchie se fait sentir. Pour I’aide-soignante O, le médecin décideur se dresse
face aux infirmiers et aux aide-soignants plutdt exécutants. Et curieusement, le Dr H, entre
discours et pratique, répond qu’il n’est pas nécessaire que 1’équipe soignante questionne sur

les aspects de la prise en charge :
« Ca, c’est pas important. »

L’aide-soignant N loue le «courage du médecin » pour décider de la mise en place de
certains traitements mais, a I’inverse, il a « ['impression que c’est le médecin qui décide de la

fin de vie d’une personne » lorsqu’il les arréte :

« Certaines fois, ¢a peut choquer. De quel droit on peut dire que sa vie est finie. On
fait tout pour le laisser partir. On se met un peu a la place de la famille, on le voit pas
mourant. (...) C’est un ressenti qui fait mal des fois. On se dit: "Pourquoi et

comment?" »

Le pouvoir décideur du médecin lui est pesant. Le médecin semble étre le seul juge de la vie
ou de la mort. L’image qu’il se fait de la mort et celle a laquelle il fait front dans son exercice

professionnel contrastent:

« C’est vraiment une fin de vie ? C’est difficile de se le dire quand il n’y a pas le

faciés. »

La encore, le Dr H explique une telle démarche médicale. C’est la maladie et non le médecin

qui décide.
6.2.3 Mécanismes de défense

L’aide-soignante O raconte le manque d’émotions de la part de certains médecins, notamment

dans les moments délicats. Leur stoicisme la rassure et favorise son adhésion aux soins:

« Certains médecins laissent moins transparaitre leurs sentiments, on a l’'impression
qu’ils font ¢a de maniere évidente. Et je me dis : "C’est qu il a jugé que ¢a devait étre

bon." »
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L’infirmier L approuve et précise que cette froideur apparente n’est pas forcément signe d’un

défaut d’émotivite :
« Ce n’est pas parce que tu as [’air plus froid que tu ne ressens rien. »

Pour lui, comme pour le Dr H, il peut s’agir d’'un mécanisme de défense, sans quoi ils
s’effondreraient. Il nous confie son arme pour se protéger contre une trop grande exigence
émotionnelle. C’est le rire, comme pour soulager la gravité du moment. D’un point de vue

psychanalytique, on parle de renversement dans le contraire selon Freud (49) :

« Quand je fais les derniers soins du mort, faut que je rigole. C’est mon mécanisme de

défense a moi. »
6.2.4 Codage PMSI

Les soignants nous informent de la cotation informatique d’une mort survenue aux urgences.

Etrangement, lorsqu’un décés survient aux urgences, il est codé au sein de "'UHCD.
Pour I’aide-soignante O :

« Ca pose un probleme de mourir aux urgences. C’est un cas de conscience: 0n ne

meurt pas aux urgences. »
L’interne K, étonnée, demande des précisions. L’ infirmier L explique :

« Tu ne peux pas mourir en consultation. Les urgences, c’est une consult’. Quand tu

meurs, t’es a [’'UH’, méme si t’es aux urgences. »

Le tabou de la mort est omniprésent, méme d’un point de vue administratif.
6.3 Comportements

6.3.1 Manque d’écoute des volontés du patient de la part des médecins

Conscient des difficultés de recueil des souhaits du patient dans certains cas, 1’infirmier L
nous parle cependant d’un patient, lucide sur son état de santé, qui était adressé par son

médecin traitant pour altération de 1’état général. Il refusait tout traitement :

« Il enlevait I'oxygene et disait : "Arrétez tout, je ne veux plus rien, laissez-moi

tranquille, laissez-moi mourir." »
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Compte tenu de I’expression claire et éclairée de ses volontés, il ne comprend pas que celles-
ci n’aient pas été entendues. En tant que soignant, il se retrouve entre le refus du patient, les
souhaits de la famille et la poursuite des traitements actifs par le médecin géneraliste, voire
invasifs par I’urgentiste. Cette situation le place dans une situation trés délicate. Il s’interroge

sur les motivations des médecins et de 1I’entourage.
Pour I’aide-soignante O :

« C’est difficile de trouver un médecin capable de dire : "On arréte”. Mais c’est aussi
compliqué d’entendre . "Je ne veux plus qu’on aille plus loin". On se dit : "Mais non,
c’est parce qu’il est pas bien". On veut pas |’écouter, on veut pas [’entendre. On est la

pour guérir. Je pense qu’il faut trouver un juste milieu. »

Les autres soignants confortent cet avis. L’instinct de guérir est explicite.
6.3.2 Les mots pour le dire

- A la famille

Quand il s’agit d’annoncer un diagnostic létal, les participants se retrouvent en grande
difficulté. L aide-soignante O, en revanche, affirme transmettre des informations claires a la
famille. Aprés en avoir obtenu 1’accord du medecin urgentiste, elle se montre honnéte sur

I’issue de la maladie :

« Je n’hésite pas a dire : "Vous avez bien compris que votre maman, votre grand-pere
-peu importe- va mourir et que vous allez I’accompagner ?" Je reformule toujours

comme ¢a. »

Il lui importe d’aborder sans détour la mort prochaine avec la famille. Pour le Dr H, « ¢a fait
partie des explications ». On comprend ici I’intérét du travail d’équipe, dans un souci de

cohérence des informations transmises.
L’aide-soignante O poursuit :

« "Pourquoi vous ne lui donnez pas a manger ? -Parce qu’il va mourir." Ce sont des

mots qu’on n’ose pas dire et en fait, une fois qu’on dit ¢a : "Oui, c’est vrai." »

Ces réflexions renvoient I’infirmier L & sa propre pratique. Il semble qu’il ait davantage un

comportement d’esquive quand la famille le questionne:
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« Tu as raison parce finalement, on leur dit pas, on essaie de trouver des raisons
idiotes. »

L’interne K confirme le caractére « trés tabou ».
- Au patient

L’aide-soignant N tient & adapter son discours aux besoins du patient. Parfois, il dit étre lui-
méme surpris par les réponses qu’il apporte. Il relate I’exemple d’un patient veuf depuis peu,

conscient de la gravité de sa pathologie :

« "Vous inquiétez pas, je sais trés bien ce qui m’attend.” Je sais pas pourquoi, je sais
pas si c’est bétement ou par réflexe, je lui ai dit . "Bah écoutez, vous allez retrouver
votre femme." Ca m’est sorti comme ¢a. Et a ce moment-la, il m’a regardé mais pas
surpris, presque soulagé. Peut-étre content que je lui aie dit ¢a : "Vous allez retrouver

votre femme." (...) Au moins, il était au clair et il savait ce qui [ attendait. »

Ainsi, une fois les choses expliquées et les volontés clairement exprimées, on ressent

finalement un certain apaisement.
6.3.3 Modification du comportement selon les affinités

L’attitude que les aide-soignants adoptent aupres du malade et de sa famille change a la prise
de connaissance d’un pronostic sombre. L’aspect relationnel leur est essentiel. Mais 1’aide-
soignante O nous confie que le contact avec la famille peut étre déterminant dans les soins

qu’elle délivre :

« Ca m’est déja arrivé de ne pas accrocher avec des familles et du coup de ne pas
m’investir du tout et du coup, de prendre de la distance parce que je sentais pas le

contact facile. »

Son investissement dépend du « feeling » qui se crée avec 1’entourage, au détriment du

patient.
6.4 Aspect émotionnel

Le ressenti des participants est facilement et spontanément abordé. L’aspect émotionnel est

tres palpable.
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6.4.1 Frustration
Nous percevons une trés grande frustration devant :

- Laconduite a tenir face a un patient en fin de vie

- Une disponibilité insuffisante auprés du malade pour les aide-soignants, a cause d’une
charge travail conséquente

- La perte d’un patient, particuliérement si celui-ci est jeune, pour I’infirmier L et
I’aide-soignant N

- L’impossibilit¢ de pouvoir se décharger par la parole dans I’instant suivant une
situation choquante, ou simplement par le biais d’un groupe de parole, de maniére

unanime
6.4.2 Retentissement de I’histoire personnelle

Devant la mort, chaque membre du personnel médical et paramédical réagit avec sa propre

subjectivité.

L’aide-soignante O, comme cité plus haut, parle franchement de la mort avec la famille, mais
elle en est incapable avec le patient lui-méme. La confrontation au malade lui renvoie, en
écho, un événement qui s’est produit dans sa jeunesse alors qu’elle débutait dans le métier.
Elle fut prise dans 1’engrenage d’un processus transférentiel avec un patient qui lui rappelait
son grand-pere et a 1’évidence, elle ne souhaite plus le revivre. La perte de ce patient 1’a

contrainte, par la suite, a se protéger dans sa relation au patient.

Quant a I’aide-soignant N, il attache une trés grande importance au fait de ne pas laisser le
patient mourir seul. Cette attention résonne avec une situation personnelle, qu’il évoque

d’ailleurs, ou I’un de ses proches est décédé seul.

Les expériences personnelles, les blessures et les angoisses sont autant de facteurs

susceptibles de biaiser le jugement et le comportement des soignants.
6.4.3 L’instant de la mort
Le soignant est confronté réguliérement a la mort, comme 1’affirme 1’aide-soignante O :

« Tous les jours. On m’appelle la faucheuse. »
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D’un ton timide, I’infirmiére M s’avoue parfois choquée lorsqu’il s’agit de laisser partir le
patient. S habituer réellement au moment de la mort s’avére impossible. Il est difficile pour

un soignant d’ignorer ses propres affects.

L’aide-soignant N avoue une satisfaction personnelle lorsqu’il accompagne le malade dans
ses derniers instants. Pour lui, la prise en charge optimale est I’accompagnement jusqu’au

dernier souffle. Nous 1’avons vu, ce ressenti est directement 1ié a son vécu:

« Personnellement, je suis soulagé. La personne m’a dit deux mots, méme si c’est pas

grand chose. Elle m’a dit deux mots, elle m’a tenu la main. Elle est pas partie seule. »

Ce a quoi I’aide-soignante O répond que certains patients font le choix de mourir seuls et que
ce choix est & entendre et a respecter :

« Des gens attendent que la famille parte pour s’en aller. 11 y en a qui choisissent de

mourir seuls. »

Le tout est de s’adapter a chaque situation, en comblant les besoins du patient et de la

famille :
« Je ne m’impose pas. »

6.5 Difficultés

6.5.1 Catégorisation des soins
L’interne K avance une difficulté sur la limite du médecin face a un patient mourant :
« Quand s’ arréter ? »

Mais bien au-dela de la décision d’une LATA, il lui est déja complexe de définir si un soin est
d’ordre curatif ou palliatif. Elle cite, pour exemples, la voie veineuse périphérique,
I’aspiration, le sondage urinaire et ’antibiothérapie. Elle congoit que ces traitements
participent au confort du malade mais leur caractere invasif ’interpelle. Qu’en est-il

exactement ?
Les autres soignants partagent cet avis.

Pour le Dr H, I’absence de cadre de la fin de vie et de conduite a tenir met « en porte-a-faux

chaque soignant ». Elle fait appel a une « part de subjectivité », ce qui peut étre préjudiciable
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pour le patient. Par manque de formation en soins palliatifs, les limites entre le curatif et le

palliatif dépendent essentiellement des perceptions propres a chaque médecin.

L’infirmier L souhaite alors partager la formation dont il a bénéfici¢ dans le cadre d’un
module optionnel. « La morphine, [’Hypnovel® et le Tranxéne® » seraient les seules
médications palliatives qu’on lui aurait enseignées. En ce qui concerne I’antibiothérapie, elle

est pour lui un traitement curatif.
6.5.2 Culte religieux
- Variabilité de la prise en charge palliative selon le culte du patient

L’aide-soignante O évoque la dimension religieuse dans la perception de la mort. Elle précise
que les rites funéraires different selon les croyances et qu’il est important d’en tenir compte.

L’approche du patient est adaptée a ses convictions religieuses:

« Si quelqu’un te dit: "C’est Dieu qui décide, c’est comme ¢a.", C’est plus facile

d’amener la mort. »

A Tl’inverse, aborder la mort semble moins aisé quand la personne est athée, car il est plus

difficile de lui donner un sens :
« Derriere, on peut pas dire qu’il y a quelque chose. »
- Méconnaissance des rites religieux par le soignant

Le plus souvent, le personnel des urgences est informé de la spécificité des rites de la mort par
I’entourage. Pour tout renseignement supplémentaire, le soignant peut se référer au guide
d’accueil du CHU de Nancy (50). Ce livret est remis a toute personne hospitalisée au sein de
I’établissement et il est accessible a tout soignant. Il contient la liste des représentants des

aumoneries des cultes, disposés a répondre a tout questionnement.
- Manque de proposition par le personnel soignant

Le soutien spirituel peut faire partie des besoins exprimés par le patient et sa famille. S’il

n’est pas spontanément sollicité, la plupart des soignants ne pense pas a le proposer.

L’aide-soignant N n’a contacté un représentant de culte qu’une seule fois car le patient 1’avait
demandé explicitement. Pourtant, il précise qu’ « une affiche est placardée sur le panneau de

["UHCD » pour leur rappeler.
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Il s’agit en effet de la charte du patient hospitalisé (annexe n°10), également incluse dans le
guide d’accueil de I’établissement, dont voici le huitiéme principe : « la personne hospitalisée
est traitée avec égards. Ses croyances sont respectées. Son intimité est préservée ainsi que sa

tranquillité. »

L’aide-soignante O propose réguliérement le passage des représentants des cultes mais elle

regrette que leur disponibilité au lit du malade soit si limitée :

« C’est tres difficile de les faire se déplacer. (...) Ils ne se déplacent pas la nuit, il faut

le savoir. On meurt pas la nuit (sourire). »

L’infirmier L, lui, n’a jamais proposé leur passage :
« J'avoue, je ne le fais pas, j'y pense pas. »
6.5.3 Age du patient

Au fil des échanges entre tous les participants, on sent finalement que, face a la mort, chacun
réagit avec sa propre sensibilité. L’infirmier L rationnalise en langant « ainsi va la vie »,
« c’est la vie », tout en haussant les sourcils. Mais la difficulté est plus saillante lorsqu’il

s’agit de patients jeunes :

« Pour une personne agée, finalement, c’est la vie. Tu nais et tu meurs un jour. Mais

quand c’est des jeunes de 35 ans qui viennent, tu te dis, c’est pas la vie. »
Le Dr H le confirme, comme 1’aide-soignante O :

« On accepte plus la mort a 90 ans que chez un jeune de 20 ans qui a un cancer. C’est

évident, elle parait moins injuste. »

Le contexte de la fin de vie joue un réle déterminant dans la relation entre le soignant et son

patient.
6.5.4 Manque de cohérence de la prise en charge d’une équipe a une autre
- Manqgue de transmission des informations déja données au patient et a la famille

En plus du défaut de transmission sur la démarche de soins, I’infirmier L nous informe d’une

possible redondance des informations données au patient et a la famille :
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« "Oui, je sais, arrétez de me le dire" ou "Oui, c’est bon, arrétez de nous dire qu’il va

mourir, on le sait, on nous [’a déja dit 50 fois" »

Rappeler cette idée blesse involontairement 1’entourage. Mais 1’impact des actes est encore

plus fort, comme le signale 1’aide-soignante O :

« Toi, t’as déscope, t'as dit qu’il allait mourir et ta collegue, elle arrive et elle

rescope. Moi, j’ai eu ce cas-la, la fille a pété un plomb. »

Pour reprendre les mots du Dr H, « les gens ne comprennent plus » et se questionnent sur la

rigueur et le professionnalisme des soignants en charge de leur proche.
- Manque de transparence des données du dossier médical

Le Dr H déplore ce type de situation. Mais elle I’explique par la teneur des données
renseignées dans le dossier médical. Pour elle, celles-ci ne sont pas écrites clairement, d’ ot un

risque majeur de confusion entre soignants.

L’aide-soignant N poursuit cette idée. Il estime que les informations du dossier médical ne

reflétent pas la réalité qu’il pergoit:
« Il'y a un gros décalage entre ce qui est écrit et ce gu 'on voit. »

Ainsi, cette différence peut nuire au bon déroulement des soins.
6.6 Autres propositions

Dans I’ensemble, les pistes d’amélioration suggérées par les participants de 1’entretien
collectif sont semblables a celles émises lors des entretiens individuels. D’autres initiatives

restent cependant a explorer :

- Admission directe a I’USP

I s’agit de I’orientation idéale pour la majorité des soignants.
- Service d’Accueil des Urgences Palliatives

L’idée du service d’urgences spécifique a la fin de vie est émise par I’aide-soignant N.
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- Acces a des protocoles

Le Dr H souhaite un protocole qui lui permettrait d’étre plus efficiente dans la conduite a tenir

avec les patients en fin de vie.

Pour I’infirmier L, il est « difficile de protocoliser la mort ». Il suggére plutdt des protocoles
pour la prise en charge de la douleur.

- Intervention d’un(e) psychologue

Tous dénoncent un manque de soutien de 1’équipe soignante. Il n’y a pas ou peu de retour sur
leur mal-étre et nous retenons le besoin d’une aide extérieure qui en apporterait un regard

objectif.
- Bénévoles d’accompagnement pour 1’aide-soignant N
- Permanences des représentants des aumoneries des cultes émises par 1’aide-soignante O

Mais avant tout, favoriser les liens avec ’EMSP est la priorité. C’est un moyen

d’amélioration évident et accessible pour 1’aide-soignante O :
« Simplement en travaillant avec les soins palliatifs. »

Les soignants sont pourtant conscients que la prise en charge optimale d’une personne en fin
de vie aux urgences est illusoire. Pour 1’aide-soignant N, ce serait méme « le monde des

Bisounours ».
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. FORCES ET FAIBLESSES DE I ’ENQUETE

La méthodologie qualitative a longtemps souffert d’une mauvaise réputation en tant que
méthode de recherche. En comparaison avec les études quantitatives, on lui reprochait un
mangue de rigueur ainsi que des bases théoriques insuffisantes et trop éloignées de la rigueur

scientifique.

Ces reproches sont cependant principalement basés sur une méconnaissance de la
méthodologie, et 1’enquéte qualitative constitue désormais une technique de recherche

éprouvée et largement utilisée.
1. Intérét de la méthodologie

Le fait de permettre aux personnes interrogées de s’exprimer librement sur le sujet a permis
d’obtenir un discours riche, notamment en détails et nuances auxquelles les réponses a un

questionnaire n’auraient pas permis d’accéder.

Les soignants interrogés se sont livrés avec beaucoup de franchise et spontanéité. Ils n’ont
d’ailleurs pas hésité a évoquer leurs points faibles, a remettre en cause leur pratique voire
celle de leurs pairs, et a exprimer parfois des sentiments ou des opinions vis-a-vis des patients

en fin de vie. Aucune réaction hostile ou méfiante n’a été constatée.

L’approche souhaitée était celle d’une démarche compréhensive puisqu’il s’agissait de tenter
d’appréhender les raisons profondes des difficultés posées par la prise en charge pratique et
quotidienne des patients en fin de vie. La variété des soignants choisis a aussi contribué a

faire émerger des points de vue différents.
2. Limites

2.1 Nombre restreint de soignants interrogés : crédibilité de I’étude ?

L’étude portait effectivement sur un petit nombre de soignants. Mais 1’objectif n’était pas de
donner des resultats généralisables mais des pistes permettant de comprendre certains aspects

de la problématique.

187



Nous n’avons pas été confrontés a des refus liés au manque de disponibilité ou & un manque
de connaissance sur le sujet. En revanche, les professionnels qui ont accepté de répondre
étaient sensibilisés aux questions de la prise en charge de la fin de vie. Cependant, les

résultats sont tout a fait compatibles et vont dans le sens des études déja effectuées.
2.2 Technique de I’entretien

2.2.1 Conduite de ’entretien

L’objectif était de favoriser la production du discours, sans la diriger ni 1’influencer. Or, il a
pu s’avérer difficile, sur le moment, d’exercer a la fois une écoute attentive et d’utiliser avec

justesse et au bon moment les stratégies d’intervention utiles a la construction des réponses.

- Les questions

Poser des questions ouvertes et pertinentes était un exercice plus délicat qu’il n’y paraissait.
- Les relances

Ecouter, analyser et rebondir dans un laps de temps trés court a été un exercice complexe.
Certaines déclarations des soignants auraient mérit¢ d’étre plus approfondies, ce qui n’a pas
toujours eté fait. C’est en effectuant la transcription des entretiens que nous avons parfois

constaté cette insuffisance.
2.2.2 La subjectivité

Il était nécessaire de garder un maximum d’objectivité au cours de I’entretien. Cependant,
I’enquéteur, par sa documentation et son propre vécu, a malgré tout apporté une part de

subjectivité qui restait difficilement controlable.
2.3 Analyse de I’entretien

Un entretien est le fruit de I’interaction entre deux personnalités qui ont leurs propres
sentiments sur le théme de la recherche. Pour I’essentiel, et comme précisé précédemment, les
limites de cet entretien viennent de la subjectivité apportée par I’enquéteur, notamment lors de

ses interventions.

Comme nous I’avons expliqué, I’analyse inductive est une méthodologie relativement simple

et accessible a partir du moment ou elle est suivie de maniére rigoureuse. C’est la raison pour
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laquelle nous I’avons choisie. Mais I’analyse des réponses fournies a été effectuée au travers

du regard de I’enquéteur, et est donc aussi empreinte d’une certaine subjectivité.

Aussi, il est indispensable de prendre en compte que les données obtenues reposent sur les
comportements que les sujets pensent avoir devant certaines situations difficiles. Or, ce ne

sont pas forcément ceux qu’ils adoptent réellement.

Par ailleurs, chaque soignant n’a pas développé les différents thémes de la méme manicre, et
certains n’ont pas été abordés par quelques soignants, méme s’ils avaient slirement une

opinion a leur propos.

Enfin, parmi les personnes interrogées individuellement, trois soignants faisaient partie de
notre cercle de connaissances. Cette proximité a certainement brisé la plupart des systémes de
défense. Cependant, méme si elle a favorisé un discours plus libre, elle a tres bien pu, a

I’inverse, ’influencer.
2.4 Spécificités de I’entretien de groupe

La conduite aussi bien que I’analyse de I’entretien collectif doivent tenir compte de trois
aspects complémentaires : le contenu (ce qui est dit), le contexte interactionnel (le contexte
dans lequel c’est dit) et la manicre dont c’est dit (I’énonciation). Entre ces trois niveaux, les
liens sont nombreux et denses. La difficulté est de les intégrer au mieux dans la démarche
d’analyse. Par exemple, le contenu dépend du contexte interactionnel : ce qui est dit sera trés
différent selon que le locuteur se positionne, implicitement, dans le registre du discours
officiel a « usage public », ou au contraire dans le registre personnel de ce qui se dit « entre
nous » (43).

Ici, les participants étaient liés par leur lieu de travail. Les partisans des groupes
d’interconnaissance le justifient par le fait que la discussion revét, de ce fait, un caractere plus
proche de la réalité de la vie quotidienne. Toutefois, il existe certains risques inhérents au
recueil de données produites dans un cadre ou la familiarité entre les participants est tres forte.
Un de ces risques est que la discussion se déroule dans le registre de 1’implicite. Les
personnes partageant les mémes codes de communication et les mémes expériences, voire les
mémes opinions et les mémes croyances, n’ont pas besoin d’exprimer ce qu’elles ont en

commun.
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Un autre type de risque tient aux effets pervers de I’interconnaissance car celle-ci peut
entraver la liberté de parole. Si les participants sont amenés a se fréquenter apres la

discussion, les probabilités d’auto-censure sont plus fortes (51).

D’autre part, nul ne met en doute que la pression du groupe a un impact sur les réponses
individuelles (35). Il peut en effet exister des difficultés personnelles a exprimer au regard du
groupe un avis divergent ou une expérience intime. Le risque de distorsion du discours et des

données recueillies n’est donc pas négligeable.

Enfin, et ce d’autant plus pour un théme aussi délicat que la prise en charge d’un malade
mourant, il peut arriver que les divers participants, au préalable, s’accordent sur certaines
réponses (37). Dans ce contexte, il nous a paru essentiel de ne pas détailler les objectifs de
notre étude lors de la prise de contact. Nous avons alors justifié notre requéte en expliquant
que nous souhaitions étudier les rouages de la prise en charge des patients dans le service

d’accueil des urgences, sans toutefois préciser qu’il s’agissait des patients en fin de vie.

II. APPORT DE I’ETUDE

L’¢étude retrouve la plupart des obstacles a la prise en charge des patients en fin de vie et a
I’amélioration de leur prise en considération évoqués dans la littérature. Il est cependant
difficile de comparer ces résultats aux seules études qualitatives car peu d’études ont été

menées sur le theme des représentations des soignants des urgences.
Plusieurs points ont particulierement retenu notre attention :
- Homogénéite des perceptions de la fin de vie et des soins palliatifs

Pour la majorité des soignants interrogés, la prise en charge devient du domaine de la fin de
vie lorsqu’on ne peut plus guérir. On ne peut que soulager la douleur physique et morale, et
entourer d’une présence humaine, rassurante. Mais pour d’autres professionnels, plus formés
sur la question (formation spécifique, faible expérience mais diplébme récent, ou longue
expérience), la prise en charge palliative est plus large, plus globale. Elle inclut également
I’aspect spirituel et, a moindre degré, ’aspect social (du fait de la méconnaissance de

I’histoire du patient).
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Des discours différents sont adoptés en fonction de leur expérience, de leur statut
professionnel, mais aussi de leur histoire personnelle. Mais ces variations sont minimes. Les
soins palliatifs restent une notion aux frontieres peu precises et flexibles. Les représentations

qui leur sont associées sont floues et fonction de 1’intérét personnel des soignants.
- Epreuve de la fin de vie

La fin de vie renvoie a la mort, a la douleur, a la peur, a la souffrance. Elle constitue une
période difficile a vivre, autant pour le patient, la famille, que pour I’équipe soignante des
urgences (52). Les soins palliatifs renvoient une image négative, puisqu’ils vont a 1’encontre
des soins curatifs et de I’objectif implicite de I’ensemble du personnel des urgences qui est de

guérir.

Les obstacles a la prise en charge optimale de la fin de vie culpabilisent les soignants car ils
n’ont pas mis en ceuvre les attentions spécifiques qu’ils auraient aimé accorder au mourant et
a ses proches. La situation est alors difficile & supporter sur le plan psychologique, pour les
familles comme pour les soignants. C’est la raison pour laquelle ils sont nombreux a évoquer
la mise en place de mesures qui permettent de faire accepter la fin de vie et la mort. Les
soignants expriment le besoin d’étre eux-mémes aidés. Ce souhait d’étre soutenu sur le plan
émotionnel va dans le sens des conclusions de 1’étude exploratoire sur les connaissances,
représentations et perceptions a 1’égard des soins palliatifs et de I’accompagnement effectuée
en 2003, a la demande de I’INPES, par le Centre de Recherche pour I'Etude et I'Observation
des Conditions de vie (CREDOC) (52).

- Prédominance de la dimension relationnelle

Quelles que soient la définition et les modalités de prise en charge palliative, les soins sont
davantage axés sur I’aspect humain que sur I’aspect technique. Pour I’ensemble des soignants,
plus la mort est proche, plus il est important d’étre attentif au bien-étre de leur patient. Il
s’agit également d’annoncer un diagnostic grave dans les conditions les plus douces, I’objectif
étant de rendre les derniers moments de vie les plus agréables possible. Pour eux, les relations
humaines sont primordiales, car il s’agit avant tout d’écouter, d’échanger, d’étre présent et

disponible (52).
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- Complexité de la relation soignant - patient - famille

La relation entre le soignant, le patient et la famille est une relation de confiance. Elle joue un
role important dans la représentation de la fin de vie et de sa prise en charge. Les diverses
explications et interventions du personnel des urgences peuvent apaiser les esprits et favoriser

la mise en place ou la poursuite d’une démarche palliative.

Mais cette relation de confiance n’est pas constante. L’étude du CREDOC retrouvait des
pressions familiales nombreuses (52), ce qui a cependant été peu évoqué dans notre étude. Par
contre, I’entourage tend & accentuer les angoisses du patient par une hospitalisation non
désirée, mais aussi, peut compliquer la prise en charge de la maladie. Un climat de méfiance

et de tension se crée, pouvant amoindrir le réle de I’équipe soignante aupres du patient.
- L’idéal d’une prise en charge a domicile

L’admission aux urgences d’une personne en fin de vie peut paraitre incompréhensible
lorsqu’elle n’est pas justifiée sur le plan médical. Pour les soignants des urgences, il est
préférable de vivre sa maladie a domicile pour rester proche de son entourage et approcher la
mort dans un milieu rassurant. Tardy et Viallon en 2005 ont estimé que plus de 80% des
médecins urgentistes considéraient que la présence d’une équipe SMUR au chevet du patient
en fin de vie était acceptable par défaut, en raison d’une carence d’accompagnement, et que
85% désiraient maintenir le patient a domicile et 1’accompagner en administrant des

antalgiques et des sédatifs (11).

Les soignants de notre étude ont suggéré certains facteurs pouvant conduire a une

hospitalisation, mais d’autres motifs sont a prendre en compte (52) :

- Manque ou faible connaissance des droits : maintien a domicile et services qui s’y

emploient méconnus par les malades
- Isolement : entourage familial ou amical limité pour assurer une présence et une prise
en charge suffisante a domicile

- Besoin accru d’une surveillance : difficultés respiratoires, d’alimentation et/ou

d’hydratation

- Mangue de disponibilité de la part du médecin traitant

- Mangue de personnel et de disponibilité des soignants intervenant & domicile

- Codt financier du maintien a domicile : matériel médical et aides extérieures en partie

a la charge du patient et des familles
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La prise en charge a domicile est d’autant plus idéale que I’hopital, et notamment le service
d’accueil des urgences, font face & de nombreuses difficultés. Les soignants, malgré leurs
efforts, sont conscients que la prise en charge de la fin de vie aux urgences ne se déroule pas

dans des conditions acceptables.

Comme ils le suggerent, il est urgent d’étendre 1’offre de soins palliatifs en dehors des murs
de I’hopital.

- Besoin de sérénité

Pour les soignants, il n’existe pas de réelle spécificité des soins palliatifs. Ces soins sont
inclus dans ceux qu’ils apportent quotidiennement. Quelle que soit la situation, une démarche
palliative doit se dérouler dans un lieu calme ou les professionnels ont le temps d’écouter et
d’accompagner le patient et sa famille. Manifestement, cette description ne correspond pas au
milieu bouillonnant que sont les urgences. L’UHCD s’en rapproche mais les conditions

d’accueil qu’elle propose ne sont pas optimales.
- Obstacles liés au service d’urgences

L’architecture et 1’organisation du service des urgences sont congues pour répondre a sa
mission premiére : une réponse rapide et technique des cas graves, tout en gérant des
situations cliniques moins urgentes. Les nombreuses difficultés qui en découlent, exprimées
par les participants de 1’étude, sont communes a celles retrouvées dans la littérature frangaise
(1,11,12,17,33,34,53-55) mais aussi américaine (56,57). En effet, les obstacles aux soins
palliatifs retrouvés dans 1’enquéte qualitative de Smith et al. aupres des soignants exercant

dans des services d’urgences a Boston étaient sensiblement les mémes.

Cependant, le refuge dans 1’acte technique est davantage prononcé chez les urgentistes
américains. Il ressortait que la mise en place des soins palliatifs n’était pas un réel objectif
pour eux. lls étaient plutdt frustrés de ne pas avoir la possibilité d’agir quand le patient

refusait toute réanimation (57).
- Demande d’une formation spécifique en soins palliatifs

Par manque de formation, les membres du personnel des urgences éprouvent des difficultés
thérapeutiques et relationnelles lorsqu’ils sont amenés a prendre en charge des patients en fin

de vie. Il semble leur manquer un modé¢le qui permettrait de cadrer et d’homogénéiser leurs
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pratiques. Aussi, certaines situations suscitent des émotions difficilement contrélables qui

peuvent alors engendrer des répercussions psychologiques.
Savoir-faire, savoir-étre et savoir-parler.

L’expérience contribue a I’acquisition de ces compétences, mais 1’ensemble des soignants
insiste sur la nécessité d’une formation spécifique, ce qui est retrouvé dans la majorité des
études (25,34,55,58,59). L’étude menée auprées de médecins hospitaliers du CHU de
Clermont-Ferrand en novembre 2002 en a démontré les bénéfices: 75% d’entre eux disaient

se sentir plus a 1’aise avec leurs malades apres une telle formation (59).

Les difficultés a adopter une prise en charge palliative relevent des degrés de connaissances,
des relations professionnelles, mais également des représentations négatives qu’ont les soins

palliatifs.

L’enquéte de Dany et al. a estimé que pres de 90% des internes en médecine de la faculté de
Marseille n’avaient pas recu de formation en soins palliatifs. En revanche, 47,5% avaient déja
travaillé en collaboration avec une USP, ce qui a eu une influence sur leurs représentations
des soins palliatifs. Le groupe n’ayant pas entretenu de lien particulier avec I’'USP citait plus
fréquemment les termes cancer, euthanasie et mort alors que celui ayant collaboré avec I’'USP

citait plus spécifiquement le mot dignité (58).

Un partenariat avec les acteurs de soins palliatifs atténue toute connotation péjorative et

favorise donc la mise en place de soins palliatifs.
L’enquéte apporte aussi quelques éléments nouveaux aux diverses études déja réalisées :
- Gestion des patients entre deux logiques, curative et palliative

Lorsque 1’échéance de la mort est incertaine, le médecin cherche a définir la meilleure option
thérapeutique qu’il peut proposer. Cette prise de position est fastidieuse mais utile, dans
I’intérét du malade et de ses proches. D’une maniére générale, il existe dans notre travail un
méme élan de soins au sein de 1’équipe en charge du malade mourant. Parfois, quelques
points de vue divergent face a une situation de fin de vie complexe. Mais dans la grande
majorité des cas, aprés 1’explication des fondements d’une telle décision, on retient une bonne
cohérence des comportements et perceptions de la part des divers acteurs de la prise en

charge.
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Cela contraste avec 1’enquéte qualitative de Couilliot et al. réalisée dans les services
d’urgences de deux hopitaux universitaires (53). Méme si le patient était considéré comme
« hors de toutes ressources thérapeutiques », le médecin qui le prenait en charge ne faisait pas
le choix entre démarche curative et palliative. Les soins actifs perduraient, associes a des
soins de confort. L’objectif était avant tout de stabiliser suffisamment I’état clinique du
patient afin de le transférer dans un service de spécialité. Cette gestion « entre deux logiques »
suscitait alors un malaise du coté des internes, des critiques de la part du personnel
paramédical et parfois aussi un malaise des familles qui ne comprenaient plus les

changements d’attitudes.

L’organisation qui privilégie la rapidité de transfert ne laisse donc pas le temps de la réflexion
nécessaire a une prise en charge dont I’objectif serait le bien-étre du patient et
I’accompagnement de ses proches. A I’inverse, on peut dire que prendre rapidement une
décision d’attitude palliative permet de transférer le malade dans de plus brefs délais, et donc

de mettre en place une démarche palliative plus adéquate.
- Communication entre soignants

Sur le theme des soins palliatifs, la communication entre soignants semble cloisonnée et
faible. Elle est en effet liée a la sensibilisation des personnes et également a la culture
d’¢établissement. Les soignants des urgences peuvent communiquer entre collegues, mais

faiblement avec d’autres services et, a priori, jamais avec d’autres établissements hospitaliers.

Or, d’aprés I’enquéte du CREDOC, la communication orale est plus pertinente et plus
accrocheuse que celle présentée dans la presse (52). D’une maniére générale, les soignants
adoptent une attitude passive a I’égard de I’information : elle doit venir & eux. Les soignants
les plus informés sont ceux qui sont le plus sensibilisés a la fin de vie et aux soins palliatifs.
Et souvent, ils transmettent leurs connaissances aux soignants demandeurs. Former davantage
de référents en soins palliatifs nous parait donc indispensable pour une meilleure diffusion des

informations relatives aux soins palliatifs.
- Connaissances sur la législation en vigueur

Les lois applicables a la prise en charge des soins palliatifs n’ont jamais été abordées dans
notre étude. Selon Tabarly et al., I’information passe si peu auprés des soignants qu’ils les
méconnaissent, tout comme la politique ministérielle actuelle (10). L’étude du CREDOC a

montré que les professionnels de santé étaient généralement choqués a la prise de
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connaissance des lois encadrant la fin de vie : ils pensaient qu’une législation sur les soins
palliatifs relevait d’une évidence et qu’elle serait difficilement réalisable si les moyens

humains et financiers n’étaient pas développes (52).

Depuis, la loi Léonetti, émise en 2005, a pose les principes fondamentaux des droits des
malades en fin de vie. Elle permet, entre autres, le « laisser mourir » en s’opposant a tout
geste délibéré et actif qui provoquerait la mort (30). Mais le theme des soins palliatifs n’est
plus au centre des préoccupations du gouvernement en place. Actuellement, le débat politique
est plutot axé sur 1’euthanasie. La proposition 21 du programme presidentiel de Francois
Hollande, élu en mai 2012, est ainsi libellée : « Je proposerai que toute personne majeure en
phase avancée ou terminale d’une maladie incurable, provoquant une souffrance physique ou
psychique insupportable, et qui ne peut étre apaisée, puisse demander, dans des conditions
précises et strictes, a bénéficier d’une assistance médicalisée pour terminer sa vie dans la

dignité. » (60)

Les soignants interrogés dans notre travail ont rarement été confrontés a des demandes
d’euthanasie de la part du patient. Le cas échéant, ils parlent alors d’une suggestion plutét que
d’une formulation précise. Quant a la famille, elle est plut6t dans le refus de laisser souffrir
son proche. Mais il s’agit toujours d’une fagon de dévoiler une souffrance morale. La
demande implicite serait-elle encore émise s’ils étaient apaisés et soutenus ? Accepteraient-ils
mieux la démarche palliative si le temps était pris pour leur expliquer ses fondements, comme

le suppose le Dr C ?

L’ouverture de I’actuel président de la République Frangaise vers le « faire mourir » est réelle.
Mais il reste bien des questions sur les modalités de cette ouverture.

Le 17 juillet 2012, a I’issue d’une visite du Centre de Soins Palliatifs Notre-Dame-du-Lac
situé en Hauts-de-Seine, il a lancé un débat national (61):

« Peut-on aller plus loin dans les cas exceptionnels ou I'abstention thérapeutique ne suffit pas
a soulager les patients aux prises avec une douleur irréversible et qui appelle un acte médical
assumé au terme d'une décision partagée et réfléechie ?" (...) Poser cette question, c'est ouvrir
une perspective qui elle-méme entraine un débat », a-t-il affirmeé, demandant qu'il soit « noble

et digne » et estimant qu’il « mérite d'étre engagé et doit se faire dans I'apaisement ».

Le Président a annoncé qu'il confierait la mission de la concertation sur ce dossier au

Professeur Didier Sicard, président d'’honneur du Comité National Consultatif d'Ethique
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(CCNE) et ancien président de ce comité de 1999 a 2008. Les conclusions de cette mission

devraient étre rendues en décembre 2012.
- Implication du patient et de la famille dans la démarche de soins

Dans la littérature, quel que soit le moment ou les soins palliatifs sont initiés, I’idéal est
d’impliquer le patient dans cette démarche afin qu’il se sente concerné et ne subisse pas ces

soins (52).

Or, dans notre travail, nous remarquons que le patient est rarement sollicité pour définir les
soins qu’il aspire a recevoir. L’habitude de ne pas associer le patient et ses proches a la prise
de décision médicale a déja été décrite (17,22). Le Conte et al. a réalisé une analyse
prospective multivariée des décés survenus dans 174 services d’accueil des urgences de
France et de Belgique. Dans le cadre des déceés apres une decision de LATA, il a démontré
que 8,2% des patients étaient capables de participer a la décision (les autres présentaient des
troubles de la vigilance, étaient déments ou sédatés) mais seulement le tiers d’entre eux avait
été réellement sollicité (22). Les avis sont en effet partagés quant a la facon de communiquer
sur les soins palliatifs. Certains évitent d’en parler pour faire oublier la maladie. D’autres
souhaitent lever les tabous sur la mort et la maladie quand la demande est formulée ou si le
patient en a bien conscience. Mais rares sont ceux qui prennent 1’initiative de communiquer

sur I’évolution de la pathologie.

Le contexte de I'urgence explique cette attitude. L’incertitude, le manque de temps, la
complexité de la situation médicale et la possible réversibilité justifient aux yeux des
soignants de ne pas demander 1’avis du patient. Tabarly et al. a estimé que le consentement
était, dans le cadre du refus de soins, plutdt recherché auprés du malade (84% des cas) alors
que I’arrét des traitements motivait plutét la recherche du consentement des familles (76% des
cas) (10). Dans ce cadre, 1’étude exploratrice de Tourneret et Mino réalisée en 2008 sur les
décisions de LATA montrait également que les rares médecins qui s’adressaient ou disaient
vouloir impliquer la famille cherchaient essentiellement un accord a un arrét thérapeutique
pour conforter leur propre avis sur D’inutilit¢ d’une réanimation. Et, en s’alignant
explicitement sur la décision de la famille, ils s’inscrivaient dans une perspective médico-
légale. « La conception de leur réle professionnel, la peur du médico-légal et la volonté de
tout faire pour ne pas étre accuse d’avoir failli tendent ici a faire porter a la famille la
responsabilité de la limitation de traitement ou du moins a s’assurer qu’elle ne S’y opposera

pas. A la crainte moralement condamnable d’arréter trop tot s’ajoute le souci de se protéger en
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regard de la loi. » (62)

Pourtant, d’apres les textes de la Société Francophone de Médecine d’Urgence (SFMU) émis
en 2003, «on ne doit pas se décharger de la prise de décision sur les familles, mais elles

doivent étre partie prenante dans son processus. » (32)

L’article 9 de la loi Léonetti rappelle également le caractére décisif des réflexions émises par

le médecin (30) :

« Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et incurable,
quelle qu’en soit la cause, est hors d’état d’exprimer sa volonté, le médecin peut décider de
limiter ou d’arréter un traitement inutile, disproportionné ou n’ayant d’autre objet que la seule
prolongation artificielle de la vie de cette personne, aprés avoir respecté la procédure
collégiale définie par le code de déontologie médicale et consulté la personne de confiance
visée a Dlarticle L. 1111-6, la famille ou, a défaut, un de ses proches et, le cas échéant, les
directives anticipées de la personne. Sa decision, motivée, est inscrite dans le dossier

médical. »
- Ethique de la décision médicale

Comme I’écrit Pierre Le Coz, philosophe et vice-président du Comité Consultatif National
d’Ethique, « la plupart des décisions médicales n’appelle pas de réflexion éthique. Les critéres
qui les rendent efficaces et moralement satisfaisantes pour le patient autant que pour le
praticien sont le respect du code de déontologie, le savoir-faire, la compétence technique,
I’application des recommandations de bonnes pratiques et des protocoles validés par les
autorités compétentes » (63). L’éthique intervient lorsque le praticien est confronté a des
choix pour lesquels ses valeurs, ou des valeurs socialement partagées, entrent en conflit les

unes avec les autres.

L’urgentiste sollicite ’EMSP pour aider a la prise de décision et proposer un projet de soins
adapté. D’une maniére générale, son expertise est demandée dans des situations complexes
amenant a une réflexion éthique. Mais parfois, ’EMSP semble n’intervenir que pour
confirmer son ressenti professionnel. Nous comprenons le respect des recommandations quant
a la discussion collégiale mais nous nous interrogeons sur 1’intérét de contacter cette équipe
quand le projet de vie est clairement défini, et surtout accepté par le patient et compris par sa
famille. Dans ce cas précis, il est possible que I'urgentiste effectue cette démarche afin

d’élaborer le projet de soins et de soutenir 1’équipe soignante.
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D’autre part, que se passe-t-il quand la réponse de I’EMSP est déroutante, a I’opposé des
opinions propres de 1’urgentiste ? Et d’ailleurs, pourquoi ’est-elle ? Comment peut-on avoir
un avis si partagé en ayant les mémes données anamnestiques et cliniques ? Le manque de
formation de 1’urgentiste en matiére de soins palliatifs en est-elle 1’unique raison ? Le regard
des membres de ’EMSP est-il vraiment plus avisé ? Existe-t-il une autre alternative ? Et si

oui, comment s’inscrit-elle dans la balance bénéfice-risque-inconfort du patient ?

Dans la littérature bioéthique internationale, quatre valeurs influencent la pratique médicale
(64) :

- l’autonomie, ou s’engager a faire participer le patient au processus décisionnel
- la bienfaisance, ou accomplir au profit du patient un bien qu’il reconnait comme tel

- la_non-malfaisance, ou épargner au patient des préjudices ou des souffrances qui

n’auraient pas de sens pour lui
- D’équité, ou partager entre tous les patients les ressources disponibles (en temps, en

argent, en énergie)

Les différences de jugement pourraient s’expliquer par la valeur donnée a chaque principe
dans la décision médicale. L’équipe soignante des urgences est pressée par l’activité et
sollicite peu I’avis du patient. Alors que ’EMSP, plus disposée a écouter les volontés du
malade, prendrait le temps de le faire participer. D’autant que ces principes s’articulent avec

certaines émotions que sont le respect, la compassion, la crainte et 1’angoisse, propres a

chacun (63).
- Entre discours et pratique
Nous avons mis en évidence quelques incohérences :

- Modalités de la pratique collégiale

Tous expriment I’intérét d’une communication de qualité au sein de I’équipe soignante. Si les
médecins jugent que la participation et I’implication des paramédicaux dans la décision
medicale sont importantes, en pratique, c’est plutdt leur adhésion qui est recherchée. L’étude
de Tourneret et Mino en 2008 a confirmé cette impression. Une concertation d’équipe n’avait
eu lieu que dans deux cas cliniques sur neuf explorés. Les médecins qui déclaraient décider
seuls ou avec un seul avis médical répondaient alors aux questions des membres de I’équipe

ou tentaient de les persuader du bien-fondé de leur décision. Ceux qui recherchaient une
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concertation au sein de 1’équipe le faisaient dans un objectif médico-légal, par crainte de
poursuites judiciaires. Du coté paramédical, elle mettait en évidence la plainte de ne pas étre
suffisamment associé a la réflexion et simplement relégué a un role d’exécutant. Dans ces
situations, les infirmiers pouvaient exécuter des soins auxquels ils n’adhéraient pas ou pas

totalement (62).

Un mémoire réalisé en 2009, dans le cadre du DIU de Soins Palliatifs et d’Accompagnement,
portait sur les modalités d’application d’une décision de LATA chez le patient non
communicant au service d’urgences de Nancy. Il mettait en évidence des résultats similaires.
Le personnel paramédical n’était a 1’origine d’aucune demande de LATA dans les dossiers
étudiés. D’autre part, une décision était prise par un médecin seul dans 31% des cas. Il

retenait egalement une faible concertation des équipes soignantes (54).

Aussi, le temps de la réflexion collégiale, et notamment avec 1’équipe soignante, est pOSé.
Dans notre étude, elle se ferait parfois a posteriori, comme en témoignent certains exemples
cités au decours des entretiens individuels. Pourtant, tous les soignants estiment qu’il est
crucial de porter une réflexion au service du malade avant toute démarche thérapeutique.
C’est encore une fois le contexte de 1’urgence qui impose ce décalage, bien que les situations

d’extréme urgence ne soient pas les plus courantes.

- Recours 8 ’EMSP

Quelles qu’en soient les raisons, tous témoignent de 1I’impact bénéfique d’une intervention de
I’EMSP dans la prise en charge. Cependant, il s’avere qu’elle est rarement sollicitée au sein
méme des urgences et leur passage n’est pas systématique a I’'UHCD, et ce malgré une

hospitalisation parfois longue du fait d’'un manque de lits d’aval.

Dans le cadre de I’initiation d’une sédation terminale au sein du SAU et de 'UHCD de
Nancy, I’analyse du Dr Valance montrait que I’EMSP n’avait été contactée que dans 19% des
cas en 2010 (65). L’auteur a émis quelques hypothéses pour expliquer ce constat. Il ne
s’agissait pas d’une méconnaissance de 1’équipe mais plutot d’une utilisation détournée de ses
services. Elle supposait en effet que ’EMSP était davantage contactée pour hospitaliser le

patient et non pas pour obtenir un avis spécialisé quant a la prise en charge.

Aussi, le probléme de sa disponibilité en dehors des heures ouvrables a été soulevé. L’interne
de garde n’était pas suffisamment formé a la spécificité des soins palliatifs, d’autant plus

lorsqu’il s’agissait d’une prise de décision aussi complexe que la sédation terminale.
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Une procédure a eté mise en place pour obtenir 1’avis d’un praticien spécialiste en soins
palliatifs a toute heure. Mais d’aprés les propos recueillis dans notre étude, cette astreinte
téléphonique ne semble pas satisfaire les besoins des urgentistes. Nous effectuons une réserve
car il est possible que certains la méconnaissent. Effectivement, personne n’en a fait part.
Pour les autres, nous supposons qu’engager une conversation téléphonique sur un théme aussi

délicat ne correspond pas a leurs attentes et a la disponibilité qu’ils peuvent y accorder.

D’autre part, 1’aide-soignante O émet I’idée que ’EMSP ne comptait pas se déplacer aux
urgences, compte tenu « des conditions d’accueil des patients ». L’aide-soignante les juge en
effet inacceptables (voir annexe n°9). Cela peut paraitre étonnant car la mission de cette
équipe est justement d’intervenir aupres des patients et des équipes soignantes qui ont besoin
de leur expertise. Par analogie, ’EMLG est réguliérement sollicitée dans le cadre de la prise
en charge globale de personnes agées polypathologiques et n’hésite pas a intervenir au sein

des urgences.
- Orientation

Dans notre travail, la question de I’utilité des actes pour le malade et de leurs effets sur sa

qualité de vie n’a pas été réellement posée par les soignants.
L’orientation d’un patient en fin de vie est peu définie par les sociétés savantes.

Rien n’est spécifié concernant le cheminement au sein des urgences. Supposant une UHCD
saturée, nous estimons cependant que 1’admission directe en salle de déchocage est
défavorable pour les raisons qui ont été explicitées plus haut. Aussi, nous nous interrogeons
sur 'intérét d’une surveillance scopique chez un malade en fin de vie, tel qu’il a été évoqué

par un participant de notre étude.

Une fois la prise en charge établie, les textes de la SFMU n’évoquent que les cas rencontrés
chez «une partie des patients porteurs d’une affection chronique incurable chez qui est
reconnu et pris en charge une affection aigué curable intercurrente ou un symptéme aigu ». lls
laissent la libre décision de leur orientation a 1’équipe soignante des urgences et envisagent un
retour & domicile, méme si cette destination est « en contradiction avec son éthique » (32). Le
retour a domicile a rarement été relaté au décours de notre enquéte. L’impression est plut6t
celle du refuge de ’UHCD dans I’attente d’un lit d’hospitalisation conventionnelle par
mauvaise connaissance du maillage local en soins palliatifs et des possibilités de prise en

charge.
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- Entre recommandations et pratique

L’afflux de patients de gravité différente, la prise en charge simultanée de plusieurs patients,
I’absence de relation médecin-patient préalable et les difficultés pour recueillir I’ensemble des
données du patient constituent la réalité quotidienne pour les soignants des services

d’urgences.

Les difficultés inhérentes a I’exercice de la médecine d’urgence ne peuvent pas étre voilées et
compliquent I’application des nombreuses recommandations relatives aux soins et a leur

organisation.

Le Dr Valance, a I’aide d’un questionnaire déclaratif adressé aux médecins et d’une étude
rétrospective des dossiers medicaux, a évalué les modalités de mise en place de la sédation au
SAU et a ’'UHCD du CHU de Nancy (65). Elle a relevé quelques discordances entre les
déclarations des médecins, les résultats de son étude, et les recommandations de la Société

Francaise d’ Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP) :

- La part supposée de I'implication du patient, de la famille, et de 1’équipe soignante
était surestimée (23% dans les questionnaires versus 5% dans les dossiers)

- La dyspnée était plus faiblement percue en tant que motif justifiant une sédation (19%
vs 43%)

- La douleur, I’angoisse ou 1’anxiété justifiaient davantage une sédation que ce qui était

réellement (47% versus 25%)

Aussi, les questionnaires ont mis en évidence des indications de sédation propres aux
médecins enquéteés, tels que les troubles de la conscience ou les soins confort, qui ne font pas
partie des indications consensuelles de sédation. Mais ’auteur a émis une réserve quant a
I’interprétation de cette donnée car les circonstances de certaines sédations ne peuvent pas

étre analysées de maniere rétrospective.

D’autre part, certaines recommandations distinguent les subtilités des diverses situations
cliniques qui se présentent aux soignants. Celles de la SFMU sont les seules
recommandations professionnelles spécifiques aux services d’accueil des urgences. Elles

justifient alors une « attitude intermédiaire » dans le cadre de certaines circonstances (32) :

- Réanimation compassionnelle qui « consiste a mettre en ceuvre le traitement a titre

humanitaire en raison de I’émotion suscitée par la situation dans le but de préparer la

202



famille et I’entourage au travail de deuil, ou a le poursuivre jusqu’a I’arrivée des
proches (enfants...) pour qu’ils voient le patient encore en vie. »

- Réanimation d’attente « lorsque les données médicales, les avis spécialisés et la

recherche du souhait du patient et des proches sont a préciser », (...) qu’on pourrait
qualifier d’arrét thérapeutique différé. »

- Réanimation de validation qui «poursuit les efforts réalisés par une équipe de

sauveteurs avant de prendre la décision d’un arrét thérapeutique. »

Les termes utilisés dans le premier cas de figure sont de 1I’ordre émotionnel, laissant place a
I’entiére subjectivité de ’urgentiste et de 1’équipe soignante. Quant au cadre de la réanimation
d’attente, il se préte parfaitement a I’exercice de la médecine d’urgence. On comprend alors
que les sensibilités et perceptions propres a chacun engendrent des comportements techniques

différents.

Il existe donc un fossé entre les recommandations des sociétés savantes, les thérapeutiques de

prise en charge palliative, la réalité clinique et ce qu’en pergoivent les soignants des urgences.

111. AXES D’PAMELIORATION

1. Avant-propos

1.1 Cible des mesures

Les soignants ayant participé a 1’étude émettent de nombreuses suggestions afin d’améliorer
la prise en charge de la fin de vie aux urgences. Les champs d’action proposés sont a la fois
d’ordre national, local, et sont également spécifiques au service d’accueil des urgences de

Nancy.

Nous avons décidé de limiter les pistes d’amélioration aux seules mesures qui sont a la portée

de I’établissement de soins étudié, dans un souci de faisabilité et de réactivité.
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Les principaux problémes relevés dans notre étude se synthétisent selon cing perspectives :

- Décisionnelle

- Organisationnelle

- Pédagogique

- Ethique et émotionnelle

- Relationnelle
1.2 Support des recommandations

Face aux problématiques liées aux soins et a I’accompagnement de la fin de vie dans un
service d’accueil des urgences et a leur accroissement prévisible, la SFMU a émis en 2003 des
recommandations pour y pallier (32). Ce consensus est renforcé par les propositions émises

dans le rapport de Leboul et al. en 2005 (17) et par ’analyse de Le Conte et al. (52).

Nous nous sommes appuyés sur ces travaux pour répondre aux difficultés inhérentes au
service d’urgences de Nancy, tout en considérant les efforts qui avaient déja été engagés dans

une perspective d’amélioration de la prise en charge de la fin de vie.

2. Aspect decisionnel : transmission manuscrite et argumentee de

la décision médicale

Dans une étude prospective multicentrique, Le Conte et al. a montré qu’une LATA,
lorsqu’elle était décidée, n’était précisée que dans 17,3% des dossiers médicaux des patients
décédés aux urgences (22). Dans I’étude de Kummerlen et al. effectuée dans un service
d’accueil des urgences de Strasbourg, des consignes de LATA étaient notées dans 77% des
dossiers (25). Ces données sont contrastées. Car I’amélioration des conditions de décision de
LATA, ainsi que la mise en place de soins palliatifs, ne nécessite pas de materiel particulier

mais essentiellement une prise de conscience.

Aux urgences de Nancy, I’¢tude du Dr Achéritéguy Yy a fortement contribué (54). La creation
d’un onglet spécifique « LATA » dans le dossier ResUrgences, validé par les réanimateurs
médicaux, s’en est suivie. Cette fiche informatisée a permis d’améliorer les pratiques du
service, comme 1’a démontré le Dr Valance. Dans son enquéte, la LATA était notifiée dans

80% des dossiers medicaux informatisés «et ce, de facon assez correcte, inscrivant les
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différents avis de la famille, de la personne de confiance, des référents spécialistes, des
médecins traitants, de la famille et également la motivation de la décision. » (65)

Malgré tout, les expériences relatées par certains soignants démontrent que le support

informatique de la décision reste insuffisant.

Aux urgences de Nancy, le recueil de I’ensemble des données médicales et paramédicales est
informatisé grace au logiciel. Quand il est décidé un transfert vers ’'UHCD ou vers un service

hospitalier, la totalité du dossier est imprimé et accompagne le patient.

Dans ce dossier papier, nous avons pensé qu’il était capital d’y retrouver la fiche résumée du
projet thérapeutique choisi afin qu’il soit rapidement accessible aux professionnels qui
prennent le relais, et ce d’autant plus quand le patient présente une pathologie dont le

pronostic a court terme est défavorable.

Inspirée du document utilisé dans les urgences des Cliniques Universitaires Saint-Luc de
Bruxelles (23), cette fiche permet de déterminer de maniére consensuelle le niveau de soins
adéquat pour chaque cas particulier. Elle est cosignée par 1’ensemble des intervenants

(médecin sénior, interne et IDE).
Elle détermine trois niveaux de soins :

- Thérapeutique maximale

- Limitation de certaines approches spécifiques (transfert en soins intensifs, appel d’une

équipe de réanimation avancée ou intubation orotrachéale).

- Arrét de toute thérapeutique curative qui correspond a une approche palliative pour

assurer le confort et la dignité du patient.
L’annexe n°11 propose un exemple de fiche de projet thérapeutique.

Dans I’étude de Reynaert et al., ce document a été utilise dans 82,7% des déces dans un

contexte de fin de vie ou une concertation multidisciplinaire a donc été suscitée (23).

Un méme type de procédure écrite a été évalué dans une étude de Le Conte et al. en 2005. Le
personnel infirmier était impliqué dans la décision dans 62% des cas, et la famille dans 80%
des cas (67). Le bénéfice était réel car I’implication de I’infirmier(e) était de 27,4% et de

58,4% pour la famille avant sa mise en place (22).
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Dans le service d’accueil des urgences du CHU de Nantes, une telle fiche de prescription a été
mise en place en 2003, conjointement a un protocole de LATA. Il semble que son utilisation

ait amélior¢ les transmissions vers I’"UHCD et les services d’aval (67).

Il va de soi que la discussion de ce projet thérapeutique en amont de toute admission, entre le
médecin traitant, le patient, son entourage et les divers intervenants qui le suivent
habituellement, serait idéale pour une prise en charge plus sereine aux urgences.
Malheureusement, cette discussion est peu fréquente et complique la tache des urgentistes.
Les directives anticipées sont rarement élaborées, comme 1’a démontré en 2009 le travail de
Lorisson au CHU de Bicétre (Paris): aucunes d’entre elles n’avaient pu étre recueillies pour
aucun patient de plus de 75 ans admis aux urgences pour y mourir (67). L’article 7 de la loi
Léonetti définit pourtant la valeur Iégale de ces directives anticipées (30) et le décret n° 2006-
119 du 6 février 2006 relatif aux directives anticipées prévues par cette loi en précise les
dispositions réglementaires (31). Mais la mauvaise connaissance de ces textes par la

population générale et les médecins de ville aboutit a leur manque de formulation.

Pourtant, I’intérét de 1’¢laboration des directives anticipées est flagrant, autant pour le patient,

ses proches, que pour les soignants qui les accompagnent (56).

D’abord, elles correspondent a un processus social par le seul fait de communiquer ses
volontés sur les modalités de sa propre mort: elles formalisent, au regard de la société, la libre
expression des choix de chacun. Il s’agit d’une étape fondamentale dans la prise de
conscience du caractere inéluctable de la mort. Les directives anticipées permettent une
meilleure acceptation de la maladie par le patient mais aussi par sa famille : ils sont ainsi
préparés a la mort prochaine. D’autre part, par le contréle de sa propre mort, le patient
soulage ses proches de la prise d'une décision difficile et leur fixe une ligne de conduite dans
I’accompagnement de fin de vie et devant une décision d’arrét de traitement. La prise en
charge hospitaliére en est alors facilitée. L’¢tude de Prendergast a démontré que les patients
ayant formulé des directives anticipées bénéficiaient d’un meilleur accompagnement de leurs

derniers moments de vie comparée a ceux qui n'en avaient pas émises (68).
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3. Aspect organisationnel

L’ANAES constate en 2004 que « I’organisation des soins et des locaux dans les services
d’urgences n’est pas adaptée a 1’accompagnement des personnes en fin de vie et de leur

entourage » (69).
3.1 Recours a des spécialistes de soins palliatifs

L’intervention précoce de I’EMSP, renforcée par la fiche de prescription spécifique aux
décisions de LATA, est indispensable (53). Pour Marcel-Louis Viallard, médecin de ’EMSP

adultes-enfants de 1’hopital Necker a Paris, ses bénéfices sont multiples (70).
La présence de ’EMSP:

- Contribue a la collégialité et a la transparence

- Donne une information complémentaire au patient, a la famille, et aux soignants
impliqués

- Affirme le non-abandon et I’accompagnement

- Favorise « le dire de ce que I’on pense, de ce que I’on ressent, de ce que I’on fait »

- Participe au « prendre-soin » par 1’aide a la prise de décision et a I’accompagnement
d’une décision et/ou par une aide médico-technique

- Facilite I’expression du sens que chacun met dans le soin

- Facilite ’émergence d’une démarche éthique « ayant le souci de 1’autre comme de soi-
méme »

- Participe a la clarification de la perception et de I’interprétation du projet de soins

D’un point de vue local, comme nous I’avons vu, une procédure de permanence téléphonique
a été créée pour répondre aux divers questionnements des urgentistes, mais aussi des services
hospitaliers du CHU et des professionnels libéraux. Toutefois, elle semble ne pas étre connue
de tous. Portant, cette disponibilité « au bout du fil » pallierait, en partie, aux difficultés qui se

présentent la nuit ou en fin de semaine au personnel soignant des urgences.

Aussi, la création d’une nouvelle équipe spécialement affectée au service d’accueil des
urgences est envisageable pour répondre aux besoins des soignants. Mais il est encore plus
judicieux d’agir en amont en créant une EMSP extra-hospitaliére intervenant au domicile des

patients en fin de vie.
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3.2 Elaboration d’un protocole d’accompagnement

Des intervenants extérieurs au service peuvent combler le manque de disponibilité des

soignants des urgences.

La présence d’un psychologue manque Visiblement au sein des urgences et de ’'UHCD de

Nancy.

Il semble intéressant de proposer un soutien adapté aux besoins du patient et de son
entourage. Sur la méme base que la fiche de projet thérapeutique, une fiche spécifique a
I’accompagnement peut étre rédigée. La demande ou le refus d’un soutien venant d’un
psychologue, de bénévoles d’accompagnement ou des représentants des aumoneries des
cultes y seraient notés. Le choix de son support, informatique ou papier, serait fait en fonction
de I’organisation et des conditions de travail des soignants. Aussi, il nous parait intéressant
d’afficher dans la salle d’attente des urgences les modalités d’accompagnement qui s’offrent
aux familles. Enfin, le recours a des soins de Kkinésithérapie, comme proposé dans notre

enquéte, n’est pas a négliger.
3.3 Rédaction de conventions entre services hospitaliers

Pour Couilliot et al., les services d’accueil des urgences ne doivent pas s'organiser pour pallier
I'inorganisation de 1'ensemble de I'hopital. C’est I’hopital qui doit €tre au service des urgences
et non I’inverse. L'organisation spécifique des urgences vers des unités de soins palliatifs fait
courir le risque d'un désinvestissement de I'ensemble des acteurs hospitaliers vis-a-vis de leurs

propres patients (53).

Par contre, afin de limiter le délai d’attente des patients en fin de vie au sein des urgences, il
parait essentiel d’élaborer des procédures d’orientation en aval aprés concertation avec les

divers services hospitaliers.

Certains d’entre eux comportent des lits dits «identifiés en soins palliatifs » (LISP).
L’obtention et la gestion de ces lits dépendent enticrement des services dans lesquels ils se
trouvent, ce qui entraine certaines disparités d’accueil et de soins proposés. Au sein du CHU

de Nancy, on ne dénombre que onze LISP parmi les 1640 lits installés au 31 décembre 2011.

Les participants de ’entretien collectif ont suggéré une admission directe en USP. Seulement,

les malades en fin de vie ne sont pas toujours identifiés et pris en charge de maniére palliative.
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Les statistiques hospitalieres actuelles montrent que la prise en charge palliative est peu
fréquente chez les patients qui meurent a ’hdpital : seulement 22% de patients décédes sont
identifiés et codés dans la base du PMSI en « soins palliatifs » et seuls 2,5% sont morts en
Unité de Soins Palliatifs (71).

L’admission directe en USP fait aussi face a d’autres obstacles:

- Méconnaissance du patient et de son histoire médicale, nécessitant un bilan de
« débrouillage » qui n’est accessible qu’aux urgences en dehors des heures ouvrables

- Prise en charge palliative non connue ou mal comprise par le patient et la famille
empéchant toute entrée directe, au risque de les confronter brutalement a 1’idée d’une
mort imminente

- Disponibilité des lits en USP limitée, avec un total de quinze lits au Centre Paul
Spillmann de Nancy

- Mais surtout I’adéquation entre la situation du patient et ses besoins en termes de soins

médico-psycho-sociaux

En effet, les USP sont théoriquement réservées aux situations les plus complexes. Tout patient
en situation palliative ne reléve pas d’une USP. D’autant qu’une entree directe dans le service
de Soins Palliatifs ne peut étre proposée qu’a un patient informé de la gravité de la pathologie
et donc de son caractere incurable. Il convient également qu’il ait intégré et compris 1’attitude
palliative, de méme pour sa famille. D’aprés les dires des soignants des urgences, cette

situation parait exceptionnelle.

D’autre part, nous estimons que 1’accés aux dossiers médicaux de tous les patients ayant été
hospitalisés au sein du CHU de Nancy faciliterait grandement la recherche d’informations sur
I’évolution de leur pathologie. La mise a disposition de I’ensemble des courriers médicaux par
I’intranet de 1’établissement ferait gagner un temps précieux a ’équipe soignante des

urgences. La création d’un dossier patient informatis¢ et unique semble indiquée.
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4. Aspect pedagogique
4.1 Formation des soignants

Une formation aux principes éthiques semble nécessaire. Elle est, par ailleurs, souvent

demandée par 1’équipe soignante mal a I’aise dans les situations de fin de vie difficile.

Quest et al. a identifié douze compétences en matiere de soins palliatifs que tout médecin

urgentiste devrait maitriser pour accompagner la fin de vie (72) :

- Identifier la trajectoire de la maladie

- Evaluer un pronostic

- Annoncer une mauvaise nouvelle

- Définir un plan de soins adapté

- Faire participer le patient communicant et/ou ses proches a toute prise de décision,
notamment sur le niveau de réanimation

- Controler les symptdmes douloureux et non douloureux

- Discuter I’intérét d’une limitation ou d’un arrét de soins

- Gérer la mort imminente

- Connaitre les réseaux de soins palliatifs

- Comprendre les aspects éthiques et juridiques

- Maintenir une dimension spirituelle et culturelle

- Surmonter les spécificités concernant I’enfant mourant

La formation et I’information a envisager aupres des soignants doivent s’effectuer sous forme
orale. Les DIU et modules optionnels de 1’école infirmiére sont accessibles mais seules les
personnes sensibilisées par les soins palliatifs semblent en bénéficier. Face a un certain
manque d’investissement de la part du personnel et dans le but d’améliorer la prise en charge
de la fin de vie aux urgences, 1’obligation de suivre une telle formation par I’ensemble du
personnel est discutable, car elle ne ferait que majorer la perception négative qu’ont les soins
palliatifs. Par contre, la formation des soignants intéressés par la fin de vie est plus réaliste.
En tant que référents, ils participeraient a une diffusion de I’information plus informelle mais

plus pertinente.
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Aussi, ’animation de réunions de sensibilisation par des spécialistes en soins palliatifs nous
semble propice a I’enseignement des pratiques courantes en soins de confort, comme le

suggere le Dr Valance dans son étude (65).

Enfin, un rappel de la totalité des fonctionnalités du logiciel ResUrgences aux membres du

personnel des urgences nous parait nécessaire.
4.2 Revue de Mortalité et de Morbidité (RMM)

Dans la démarche d’amélioration de la qualité et de la sécurité des soins, ’HAS recommande
vivement de mettre en place des réunions de Revue de Mortalité et de Morbidité (RMM)
internes aux services hospitaliers (73). En analysant le contexte de certains déceés survenus
aux urgences, certains dysfonctionnements pourraient étre mis en lumiere. Pour exemple,
dans notre étude, les circonstances de la réanimation d’une patiente en situation palliative
auraient été intéressantes a explorer afin d’en comprendre les motifs. L’intérét est d’identifier
les actions a mettre en ceuvre pour éviter la reproduction d’une prise en charge dommageable

pour le malade.

5. Aspect éthique et émotionnel

5.1 Mise en place d’un groupe de réflexion éthique interne au service

La constitution d’un groupe de travail multiprofessionnel incluant ’ensemble des catégories
d’acteurs des urgences, tels que les médecins, infirmiers, cadres, aide-soignants motivés par
cette thématique, nous parait judicieuse. Tous conscients de la réalité quotidienne a laquelle
font face les soignants, la réflexion éthique qui y serait apportée serait spécifique aux

circonstances de travail imposées par le contexte de I’urgence.
5.2 Expression des difficultés personnelles lors de groupes de parole

Durant I’entretien collectif, I’hypothése de la création d’un espace de parole apres le travail
est accueillie avec ambivalence par les soignants, car « c¢’est a chaud qu’il faut en parler ».
On ressent un réel besoin de partager ses affects mais, pour eux, 1’organisation de réunions a

distance de la situation choquante manque d’intérét. De ce fait, la mise a disposition d’un
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psychologue semble intéressante. Mais ses services ne seraient ni accessibles la nuit, ni en fin

de semaine.
5.3 Organisation de réunions pluridisciplinaires

Telle une réunion de concertation pluridisciplinaire, I’étude de cas vécus dans le service par
les urgentistes, les spécialistes d’organes et les membres du comité éthique de 1’établissement
pourrait apporter une démarche réflexive sur les décisions thérapeutiques prises dans des
situations de fin de vie. Les modalités thématiques de chaque réunion peuvent étre définies
par spécialité¢ et 1’avis d’un expert participerait a de nouvelles perspectives face a une

situation clinique donnée.

6. Aspect relationnel

6.1 Tracabilité des informations données au patient et a la famille

Dans I’enquéte de Kummerlen et al. de 2004, 1’analyse rétrospective des décés aux urgences a
montré que la moitié des dossiers médicaux contenait une trace de 1’information faite a la
famille (25).

Comme nous I’avons vu précédemment, 1’amélioration de la prise en charge de la fin de vie
passe par la transmission écrite des consignes et des informations données au patient et a son
entourage pour éviter toute confusion ou incohérence pouvant créer des tensions au sein de la

relation soignant-patient-famille.
6.2 Nouvelle conception des lieux

Sans méme envisager des travaux co(teux, utiliser a bon escient les structures actuelles du

service d’urgences suffit.

La SFMU pose le cadre réglementaire de I’accueil de I’entourage en stipulant qu’il doit se
faire «assis » et « dans toute la mesure du possible dans un lieu calme » (32). Dans cette

optique, un nouvel espace a récemment eté congu au sein des urgences de Nancy.

Par contre, I’orientation d’un patient en fin de vie vers la salle de déchocage perdure. Pour
résoudre cette problématique, nous pensons qu’un simple box suffirait a préserver I’ intimité et
la dignité du malade mourant et permettrait I’accompagnement par sa famille.
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6.3 Présence de bénévoles d’accompagnement

Seul I’aide-soignant N évoque 1’aide que peut apporter le bénévolat d’accompagnement
aupres des malades mourants. Les soignants ne connaissent pas exactement son réle. Les
bénévoles semblent étre peu reconnus par les professionnels, mais ils sont plus disponibles
que le personnel (52). lls apportent un grand soutien moral auprés des malades les plus isolés.

Leur passage au sein des urgences ne peut étre que bénéfique.
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L’admission aux urgences de patients en fin de vie relevant de soins palliatifs est une realité
quotidienne a laquelle doivent faire face les soignants qui y travaillent. Les difficultés qu’ils

ressentent face a cette mort qui s’annonce sont multiples.

D’abord, elles relévent d’un défaut d’anticipation de 1’attitude palliative bien en amont des
urgences, compliquant davantage la démarche de soins des urgentistes. Et quand elle est
décidée, c’est le manque de communication autour de cette démarche qui domine. Le tabou de
la mort participe grandement a ce type d’admission qui parait, le plus souvent, injustifié. Les
urgentistes se retrouvent alors seuls, en pleine nuit, a choisir de limiter les thérapeutiques
actives alors qu’ils n’ont pas forcément recu la formation adéquate pour en décider. Il en
découle un sentiment d’incertitude palpable au sein de 1’équipe soignante : « Avons-nous pris
la bonne décision ? ». Car chaque soignant, aussi professionnel soit-il, reste un individu
soumis a ses propres interrogations, a ses propres affects et a ses propres limites. Il est avant
tout un étre humain fagonné par son éducation, son vécu, sa formation et son expérience

professionnelle, qui sont autant de facteurs qui influencent ses réflexions et comportements.

Aussi, indépendamment de 1’offre proposée au sein des urgences, la faible disposition d’un
établissement hospitalier a dispenser des soins dans des conditions optimales renforce les
difficultés personnelles. Du fait des missions multiples qui incombent a leur poste et malgré
toute la volonté de maitriser les symptomes pénibles du patient en stade terminal, il n’en reste

pas moins une insatisfaction dans I’accompagnement du patient et de son entourage.

Au-dela des ressources techniques et structurelles relatives a la prise en charge de la fin de
vie, la dimension humaine est primordiale pour les soignants. lls integrent en effet les
échanges qu’ils entreprennent avec le patient et son entourage dans les soins qu’ils proposent.
La relation soignant-patient-famille est une interaction permanente entre des individus pris
dans leur singularité. Elle est unique, pouvant favoriser ou porter préjudice au bon

déroulement des soins.

Méme si les considérations déontologiques, appuyées par la Ilégislation et les
recommandations, s’efforcent de proposer pour tous une seule médecine sur un méme
territoire, il s’avére finalement que les soins proposés au sein des urgences ne sont jamais
dispensés de la méme maniere. Non pas par la volonté du soignant, mais par une adaptation
cohérente a chaque situation clinique qui se présente, et ce en fonction des moyens mis a sa

disposition pour répondre aux besoins exprimes par le patient et son entourage.
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Malgré tout, et a juste titre, les propos de I'infirmier F sont révélateurs d’une volonté de

respecter la mort:

« On fait les choses quand méme de facon...alors c’est sir, on n’a pas les mémes
moyens en termes de temps, en termes de matériel, mais on essaie de faire les choses
du mieux qu’on peut. On peut pas dire que les gens meurent moins bien aux urgences.

Pour moi, ce serait une hérésie de dire ¢a. »

Pour ’amélioration des pratiques, les changements engagent les différentes représentations
des roles des soignants, et surtout concernent 1’organisation du travail et des prises de
décisions. Il est utile de proposer des méthodes et des dispositifs concrets pour transformer les

modalités de la prise en charge de la fin de vie.

Dans le cadre d’une évaluation des pratiques professionnelles, I’étude de la mise en place de
ces dispositifs et des procédures émises pourrait étre enrichissante. De méme, celle de leur
acceptation et du retentissement percu par les soignants sur leurs pratiques professionnelles a

I’aide d’une enquéte de satisfaction semble intéressante.

Si un certain nombre de contraintes peut étre levé a moindre frais, force est de constater que la
politique hospitaliére actuelle, en termes de financement a 1’activité et de réduction des lits et
du personnel, rend plus difficile I’accompagnement de la mort a I’hdpital. Cela nous engage a

multiplier I’offre de soins palliatifs extra-hospitaliere.

Rondhali et al. ouvre une perspective encourageante sur la médecine palliative dans les dix
prochaines années. L’accés pour tous a une offre de soins palliatifs modulable et adaptable, la
clarification des missions accordées aux structures d’accueil et le développement de structures
administratives, de 1’enseignement et de la recherche sont autant de défis a relever pour

assurer I’avenir des soins palliatifs et le développement de cette spécialité (74).

C’est le moment pour les sociétés savantes et éthiques de regrouper leurs forces afin de
produire des directives appropriées dans le but d’obtenir des conditions de fin de vie plus

convenables.
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Abreéviations
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ANAES
APES

AVC
CAMU
CAV
CépiDc
CcCMU
CCNE
CHR
CHU
CNOM
CREDOC

DES
DESC
DMP
DU

DIU
ECN
EHPAD

EMSP
EMLG
HAD
HAS
IDE
IFSI
INPES

Agence Nationale d’ Accréditation et d’Evaluation en Santé
Action, recherche et évaluation en Promotion de la Santé
et Education pour la Santé

Accident Vasculaire Cérébral

CApacité de Médecine d’Urgence

Centre Alexis Vautrin

Centre d’Epidémiologie sur les causes médicales de Décés
Classification Clinique des Malades des Urgences
Comité National Consultatif d'Ethique

Centre Hospitalier Régional

Centre Hospitalo-Universitaire

Conseil National de I’Ordre National des Médecins
Centre de Recherche pour I’Etude et I’Observation

des Conditions de vie

Diplome d’Etudes Spécialisées

Diplome d’Etudes Spécialisées Complémentaires
Dossier Médical Personnel

Dipléme Universitaire

Dipléme InterUniversitaire

Epreuves Classantes Nationales

Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées
Dépendantes

Equipe Mobile de Soins Palliatifs

Equipe Mobile de Liaison Gériatrique

Hospitalisation A Domicile

Haute Autorité de Santé

Infirmier(e) Diplomé(e) d’Etat

Institut de Formations en Soins Infirmiers

Institut National de Prévention et d’Education pour la Santé
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INSEE
Inserm
10T
LATA
LISP
ORL
PH
PMSI
RMM
SAMU
SAU
SFAP
SFMU
SLA
SMUR
SRLF
UAUP
UHCD
USP

Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques
Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale
Intubation OroTracheale

Limitation ou Arrét des Thérapeutiques Actives

Lits Identifiés en Soins Palliatifs

Oto-Rhino-Laryngologie

Praticien Hospitalier

Programme de Médicalisation des Systemes d'Information
Revue de Mortalité et de Morbidité

Service d’Aide Médicale Urgente

Service d’Accueil des Urgences

Société Frangaise d’ Accompagnement et de soins Palliatifs
Societé Francophone de Médecine d'Urgence

Sclérose Latérale Amyotrophique

Service Mobile d’Urgence et de Réanimation

Société de Réanimation de Langue Francaise

Unité d’Accueil des Urgences Psychiatriques

Unité d’Hospitalisation de Courte Durée

Unité de Soins Palliatifs
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ANNEXE N°1:

CLASSIFICATION CLINIQUE DES MALADES DES URGENCES
- CCMU MODIFIEE -

Selon les recommandations de la Société de Réanimation de Langue
Francaise

CCMU P : Patient présentant un probléme psychologique et/ou psychiatrique dominant en
I’absence de toute pathologie somatique instable.

CCMU 1 : Etat lésionnel et/ou pronostic fonctionnel jugés stables. Abstention d’acte
complémentaire diagnostique ou thérapeutique a réaliser par le SMUR ou un service
d’urgences.

CCMU 2 : FEtat Iésionnel et/ou pronostic fonctionnel jugés stables. Décision d’acte
complémentaire diagnostique ou thérapeutique & realiser par le SMUR ou un service

d’urgences

CCMU 3 : Etat Iésionnel et/ou pronostic fonctionnel jugés susceptibles de s’aggraver aux
urgences ou durant I’intervention SMUR, sans mise en jeu du pronostic vital.

CCMU 4 : Situation pathologique engageant le pronostic vital. Prise en charge ne comportant
pas de manoeuvres de réanimation immédiate.

CCMU 5 : Situation pathologique engageant le pronostic vital. Prise en charge comportant la
pratique immédiate de manoeuvres de réanimation.

CCMU D : Patient décédé. Pas de réanimation entreprise par le médecin SMUR ou du service
des urgences.

233



ANNEXE N°2 :
CRITERES DE LA CLASSIFICATION ABCD DE KNAUS

Apparue en 1981 et congue a partir de I’étude APACHE (72), elle permet d’apprécier 1’état de
santé des patients dans les trois a six mois précédant leur admission.

Quatre classes sont définies d’aprés un questionnaire concernant leur histoire, leur suivi
médical et leur activité antérieure.

Questions déterminantes Stade Description

- Le patient voit-il son medecin chaque semaine ?
- Le patient est-il incapable d’avoir une activité
professionnelle du fait de sa maladie ? D Patient grabataire ou

- Le patient est-il grabataire ou hospitalisé au long cours séjournant en institution
du fait de sa maladie ?

- Le patient a-t-il présenté une rechute apres une
chimiothérapie anti-cancéreuse ?

- Le patient est-il limité dans son activité journaliére ?
- Les symptomes apparaissent-ils lors d’un effort
minime ? C Limitation importante
- Le patient a-t-il déja recu un traitement anti-cancéreux de I’activité
avec rémission ?

- Le patient est-il sous hémodialyse périodique ?

- Le patient voit-il son médecin chaque année ?

- Le patient prend-il un traitement au long cours ?
- Le patient est-il modérément limité dans ses activités B Limitation modérée de
du fait de sa maladie ? I’activité

- Le patient a-t-il un diabéte, une insuffisance rénale
chronique, une maladie hémorragique ou une anémie
chronique ?

Réponses negatives a toutes les questions précédentes A Etat de santé normal
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ANNEXE N°3 : GUIDE D’ENTRETIEN INDIVIDUEL

Bonjour, je m’appelle Marie-Océane BERARDI et je suis remplacante en médecine générale.
Je réalise en ce moment une thése qui me permettra d’obtenir mon diplome de fin d’études.
Ce travail étudie notamment les perceptions des soignants du service d’accueil des urgences
de Nancy lors de la prise en charge de patients en fin de vie. Avec votre accord, cet entretien
sera enregistré pour que je [’analyse plus facilement. 1l sera retranscrit de maniére
strictement anonyme et sera détruit une fois le travail réalisé.

PRESENTATION DU MEDECIN :

Quel age avez-vous ?

Depuis combien de temps exercez-vous ? Et aux urgences ?
Quelle est votre formation initiale?

Avez-vous une expérience dans le domaine des soins palliatifs ? Laquelle ?

QUE SE PASSE-T-IL LORS DE LA PRISE EN CHARGE D’UN PATIENT EN STADE
TERMINAL D’UNE PATHOLOGIE INCURABLE ?

Les questions proposées Ci-dessous peuvent servir de relances durant [’entretien afin
d’aborder les themes principaux. Elles ne sont pas forcément toutes posées, ni dans cet ordre,
ni dans ces formulations précises.

Qu’évoquent pour vous les soins palliatifs?

En quoi peut-on reconnaitre qu’un patient est en situation palliative ?
Avez-vous un exemple concret d’un patient en fin de vie admis aux urgences ?
Quel a été votre comportement vis-a-vis :

- de cette personne ?
- de ses proches ?
- des autres soignants qui ont participe a sa prise en charge ?

Quelles difficultés (relationnelles, techniques, organisationnelles, professionnelles,
personnelles, ethiques) avez-vous rencontrées lors de sa prise en charge ?

Un tiers des patients en fin de vie admis aux urgences bénéficie de manceuvres de
réanimation. Qu’en pensez-vous ?

Comment pourrait-on, selon vous, ameliorer la prise en charge des patients en situation
palliative?

Avez-vous déja eu des demandes d’cuthanasie de la part d’un patient ? De sa famille ?
Quelle a été votre attitude?
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ANNEXE N°4 :

RETRANSCRIPTION INTEGRALE DES ENTRETIENS INDIVIDUELS

Dr A, HOMME DE 46 ANS, PRATICIEN HOSPITALIER

En soirée, un lundi, dans son bureau.
Entretien réalisé alors qu’il était en poste de médecin-hélicoptere.

MOB : Je pose d’abord des questions générales pour mieux connaitre ton parcours. Quel age as-tu ?

Dr A : Alors moi, j’ai 47 ans bientdt. Je ne les ai pas encore donc 46.

MOB : Quelle est ta formation initiale ?

Dr A : Moi, ma formation initiale, ¢’est médecine générale.

MOB : Médecine générale. Et as-tu fait des diplémes universitaires supplémentaires ?

Dr A : Oui. Donc méedecine de catastrophe, la CAMU, toxicologie, et puis voila en gros les diplémes validants.
MOB : Pas de formation en soins palliatifs ?

Dr A : Pas de formation en soins palliatifs non. Le DU d’anesthésie pré-hospitaliére. Voila, c’est a peu prés tout.
MOB : Et depuis quand exerces-tu aux urgences?

Dr A : Depuis 1995 sachant que j’ai commencé déja le SAMU en 93. Donc en gros, je fais de 1’urgence depuis
1993.

MOB : Et toujours a Nancy ?

Dr A : Non, j’ai fait tous les services d’urgences quasiment de la Lorraine.

MOB : D’accord. Hormis le fait que tu n’aies pas eu de formation spécifique en soins palliatifs, as-tu finalement
une expérience en matiére de fin de vie ?

Dr A : Bah oui, I’expérience notamment du service UHCD puisque c¢’est 1a qu’on fait beaucoup de médecine et
puis c’est 1a que convergent les patients en fin de vie principalement. Donc voila, c’est essenticllement
I’expérience-1a puis 1’expérience également de patients admis au service de déchocage ou on fait du palliatif
court puisqu’ils évoluent assez rapidement. Donc finalement, on est amené a faire du palliatif de courte durée
parfois.

MOB : Qu’évoquent pour toi les soins palliatifs alors ?

Dr A : Les soins palliatifs, qu’est-ce que ¢a évoque...ben ¢a évoque...je dirais, d’accompagner le patient sur une
fin de vie avec du confort, I’absence de douleur, ’absence d’angoisse qui lui permettra une fin de vie, on ne va
pas dire heureuse mais confortable a la fois pour lui mais aussi pour la famille, parce que c’est important qu’il y
ait le partage de ce sentiment de fin de vie confortable.

MOB : Quand tu admets un patient aux urgences, qu’est-ce qui te fait penser qu’il est en situation palliative ?

Dr A: Alors ses antécédents. Alors parfois, on a des a priori parce que quand on voit les patients, on pense
qu’ils sont comme ¢a tout le temps. Donc on se dit, finalement, qu’ils sont peut-étre déja en palliatif. Sinon, les
pathologies, les antécédents, la prise en charge qui est déja palliative plus ou moins & domicile ou dans des
centres de soins. Le traitement parfois. On a le sentiment qu’il y a plus grand chose comme traitement donc on
imagine que les patients comme ¢a, avec les antécédents qu’ils ont, on leur a retiré tous les traitements et que
finalement, ils sont déja plus ou moins en palliatif. Et puis I’aspect clinique quand méme. Il y a des gens qui,
quand on les regarde, on imagine qu’ils sont déja en phase palliative vu la physionomie. Et puis les détresses
qu’ils peuvent avoir. Les détresses vitales parfois qui font penser par rapport a une pathologie distante qu’ils sont
en palliatif. Voila, en gros.

MOB : Donc par rapport aux traitements et aux antécédents essentiellement, tu dis imaginer qu’ils sont en soins
palliatifs. Mais trouves-tu qu’il est facile de recueillir les informations auprés des médecins qui les suivent
régulierement ?

Dr A: Non parce qu’on doit toujours finalement en étre str. C’est-a-dire qu’on est toujours un peu dans
I’incertitude et c’est bien pour ¢a qu’on doit creuser. On doit quand méme creuser donc 13, ¢’est souvent en effet
une impression. Et en fait apres, il faut qu’on aille plus loin. Il faut qu’on ait des éléments de certitude. Soit
parce qu’ils 1’étaient et il n’y a rien qui le démontrait, soit qu’ils vont passer en palliatif et & ce moment-I3, il faut
qu’on fasse une démarche de maniére a ce qu’on puisse acter qu’ils sont en palliatif. Et & ce moment-Ia, on est,
enfin dans les deux cas, on est a la recherche de renseignements vis-a-vis de la famille, des médecins enfin bref,
dans nos recherches habituelles. Alors c’est assez simple quand ils sont déja en palliatif et & ce moment-1a, on est
dans la continuité voire méme on essaie d’améliorer un petit peu les soins palliatifs. On essaie d’y apporter
quelque chose d’autre peut-étre qu’ils n’auraient pas eue jusque la. Mais quand ils ne sont pas déclarés palliatifs,
donc 1a, c’est un petit peu plus compliqué parce qu’il faut quand méme avoir une certaine adhésion de la famille,
une adhésion des collégues de travail aussi. Et puis il y a aussi la démarche qui consiste a aller voir d’autres
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services sur le principe de la LATA. C’est un des principes du palliatif de dire : « On arréte tout, enfin, on arréte
les soins agressifs ». Donc il y a une démarche qui est plus compliquée quand la personne n’a pas 1’étiquette
palliative. L, on est obligé de faire certaines démarches jusqu’a ce qu’on puisse lui mettre cette étiquette. Ce qui
n’est jamais évident et pour c¢a, il faut s’entourer de toutes les précautions.

MOB : Donc pour toi, quelles sont les principales difficultés que tu rencontres aux urgences ? C’est plus
organisationnel, technique, éthique ?

Dr A : C’est la recherche finalement de 1I’information parce que des fois, on met trés longtemps a rechercher les
informations. Et le patient ne vient pas avec cette information-1a. C’est ¢a le reproche qu’on a. Il serait tellement
plus simple que ces patients qui arrivent aux urgences aient un dossier dans lequel on pourrait non seulement
avoir I’étiquette palliative ou alors tous les éléments qui permettraient d’y arriver a 1’étiquette palliative. Mais 1a,
c’est souvent quand méme des recherches un peu laborieuses. Et méme chez les patients qui sont connus des
services hospitaliers, on n’a pas forcément les renseignements qui accompagnent le patient. Alors est-ce que le
lien n’est pas fait avec le médecin généraliste ? Ca, c’est peut-étre aussi quelque chose a revoir. Et puis il y a les
nuits, les week-ends ou 13, aux jours non ouvrables, il est beaucoup plus difficile d’avoir ces renseignements-Ia.
Et puis les familles ne sont pas souvent forcément informées de la gravité de la situation alors que les choses
sont pourtant relativement claires dans les dossiers médicaux quand on les trouve. Finalement, la famille n’est
pas forcément au fait de la situation. Donc les renseignements qu’on peut avoir des familles sont parfois en
décalage avec la vraie situation médicale du patient.

MOB : J’ai bien compris que pour améliorer la prise en charge des patients en fin de vie, il faudrait avoir une
information plus claire...

Dr A : Et plus rapide.

MOB : Et d’autres moyens pourraient-ils étre mis en place aux urgences pour que ¢a se passe encore mieux ? Ne
serait-ce que les conditions d’accueil par exemple ?

Dr A: Oui aprés...oui, c’est surtout I’histoire médicale qui nous manque. Il faut regrouper toutes les
informations sur des patients qui sont pluridisciplinaires on va dire parfois, ou il faut aller chercher dans
différentes disciplines les renseignements. Donc c’est pas parce qu’on va contacter un service dans lequel ils
sont suivis qu’on va forcément avoir la réponse. Il faut aller vers d’autres services. Apres oui, ce qui pourrait étre
amélioré et ce qui pourrait nous aider, c’est parfois, lorsqu’on doit mettre 1’étiquette palliative derriére, c’est
peut-étre avoir éventuellement du personnel qui soit rédé pour ce genre de décision. Parce qu’on croit parfois
que c’est facile et puis derriére, on s’apergoit qu’on n’est peut-étre pas toujours au fait de la totalité des
informations et qu’a la fin, il y a des informations qui nous reviennent et qu’on n’avait pas eues au départ. Et
puis on se dit finalement : « Est-ce qu’on a bien fait de mettre 1’étiquette palliative ? ». On n’en est pas toujours
trés shr. Parfois, ¢a nous arrive de pas...mais c’est peut-étre aussi parce qu’on n’a pas toutes les informations.
Mais on va peut-étre vite en besogne aussi. Parfois, on se précipite. Alors je pense qu’il y a le ¢6té urgences, le
contexte qui fait qu’on ne prend pas le temps et qu’on ne I’a pas sur ce genre de réflexion. D’ou 1’intérét
probablement d’avoir cette réflexion-1a mais dans un milieu beaucoup plus serein comme I"UHCD. Mais 1a
encore, a ’UHCD, on est envahi de patients qui, malheureusement, n’ont rien a faire a ’'UHCD, et qui
finalement nous empéchent de pouvoir mettre ces patients-la qui seraient, a mon sens, a y mettre pour une
réflexion de 24 heures. Parce que parfois, c’est pas en deux-trois heures qu’on peut prendre des décisions ou
rechercher les renseignements et cetera. Donc je pense que ce qui nous manque surtout, c’est le temps et puis les
lits pour ¢a. Parce qu’on n’a que huit lits a 'UHCD, ce qui est insuffisant je pense quand on doit gérer des
situations comme ¢a. Et aprés, on sait bien que quand on demande aux soins palliatifs, ¢’est pareil. Ils ont un lit,
c’est zéro lit. Ils tournent entre zéro et un lit et c’est jamais entre deux-trois lits. Et puis la encore, on a le
probléme de I’équipe de liaison palliative qui n’intervient qu’aux heures ouvrables. Donc ¢a, c’est assez
problématique puisque nous, on fonctionne H 24. Et les heures ouvrables, c’est 30% du temps que 1’on occupe
aux urgences. Les 70% restants, ¢’est les nuits, les week-ends et les jours fériés.

MOB : Et aux heures ouvrables justement, tu fais souvent appel a I’équipe mobile de soins palliatifs ?

Dr A : Alors moi, chaque fois oui, chaque fois que je peux le faire. Sauf, je dirais, quand c’est vraiment évident.
Et & ce moment-la, quand on est au service des urgences, quand c’est évident, les patients vont a I"UHCD et
apres, je ne sais pas ce que deviennent les patients. En tous les cas, quand je les envoie...je ne sais pas ce qu’ils
deviennent. Ceci étant, quand je regois moi des patients a I’"UHCD, il m’arrive parfois oui d’appeler, de les
contacter. Alors, on n’a pas forcément toujours la réponse qu’on attend. Alors c’est peut-étre parce qu’on est en
décalage avec ce qu’on pense devoir prendre comme décision par rapport a4 ce que les soins palliatifs ont
I’habitude de faire. Ce qui fait que parfois, on est un peu surpris des décisions qu’on entend.

MOB : Quels types de décisions par exemple ? Thérapeutiques ?

Dr A : Oui, c’est soit thérapeutique, soit on est convaincu que le patient est en palliatif mais on a derriére : « Est-
ce que vous étes sir ? La, vous Yy allez peut-étre un peu fort. La, c¢’est peut-étre un peu trop tot ». C’est souvent
dans le sens-1a, moi, que je ressens le décalage.

MOB : Tu aurais un exemple concret d’un patient a me citer dans ce cadre-la ?
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Dr A: Je ne sais plus vraiment heuuuu...oui, peut-étre par rapport a un AVC hémorragique. J’ai un vague
souvenir a ce sujet-la. Ou 14, il m’a été demandé d’avoir des expertises complémentaires alors que pour moi, les
choses étaient claires.

MOB : De la part de 1’équipe mobile de soins palliatifs ?

Dr A : De la part de I’équipe mobile de soins palliatifs. Bon, j’ai plus les dossiers en téte mais il y en a d’autres
comme ¢a. Ca va plus dans ce sens-la je dirais que ’inverse.

MOB : Généralement, quel est ton comportement vis-a-vis de la personne en fin de vie ?

Dr A : Bah on a des schémas actuellement, on a des protocoles qui ont été mis en place dans le service. Donc
¢’est un petit peu plus carré dans Iattitude. Ce qui nous permet peut-étre de moins chercher les conduites a tenir.
On est un petit peu plus dirigé sur les thérapeutiques qui sont déja écrites. On a un médecin qui a passé son DIU
de soins palliatifs donc ¢a nous a quand méme assez aidés. Et sinon, oui, on prend le temps, surtout avec les
familles en fait. Parce que c’est les familles qu’il faut accueillir, avec lesquels il faut qu’on discute, qu’on parle.
Voila. Mais encore récemment, on a eu une dame qu’on a mise en soins palliatifs et on avait dit a la famille
qu’elle allait mourir. Et elle n’est pas morte. Donc comme quoi on peut se tromper. Mais elle est décédée trois
jours aprés alors qu’elle devait mourir dans les quelques heures. On a passé énormément de temps avec la
famille pour leur expliquer que c’était fini, et puis finalement non.

MOB : Et pour cette patiente, comment cela s’était-il passé avec I’infirmiére et 1’interne ? Vous en aviez
discuté ?

Dr A: Oui oui oui. En régle générale oui, il y a quand méme...c’est pas une concertation parce qu’on ne
demande pas autour d’une table : « Qui est d’accord, qui n’est pas d’accord ? » mais en régle générale, c’est
relativement bien suivi. Je dis bien en regle générale puisque la derniére fois, on nous a descendu une dame au
service de déchocage en détresse respiratoire qu’on a intubée, ventilée en catastrophe puisque la dame était en
apnée et ne sachant pas quels antécédents elle avait. Je suis allé voir I’infirmiére derriére en lui disant : « Tu sais
que tu m’as descendue une dame ou il est noté noir sur blanc : soins palliatifs, ne pas réanimer ». Voila. Ca I’a
retournée parce qu’en plus, elle était au courant. Ce qui montre bien que parfois, méme quand on a I’information,
C’est pas facile d’aller jusqu’au bout. Et je ne suis pas sir que tout le personnel soit prét non plus a aller jusqu’au
bout. Parfois, le coté palliatif passe au second plan et on en revient, je dirais, aux réflexes de base de détresse
respiratoire ou autre détresse et on fait de I’agressif. Alors que 1a dans le dossier, tout était noté. Elle est venue
s’excuser d’ailleurs en disant : « Ouli, je le savais. Je me suis précipitée a vous amener un patient comme ¢a sans
vous le dire ».

MOB : Justement, dans la littérature, on retrouve qu’un tiers des patients en fin de vie admis aux urgences
bénéficie de manceuvres de réanimation.

Dr A : Bah oui. Oui.

MOB : C’est la peur de perdre le patient ?

Dr A: Oui et puis peut-étre aussi le reproche, la peur de...le reproche que peut-étre I’infirmiére a pu se faire en
voyant une personne en détresse, en se disant : « Est-ce que je n’ai pas fait une bétise ? ». Donc du coup, elle va
tout faire pour essayer de la sauver, entre guillemets, en oubliant qu’elle était malheureusement en palliatif.
Donc voila, autant il y a une cohérence dans le discours, dans la fagon d’amener les choses. Apres, dans les faits,
et dans ’'urgence parfois, c’est pas aussi cohérent que ¢a. Ca, est-ce qu’on peut le modifier ? Je sais pas. Peut-
étre que le message n’est pas non plus passé correctement. C’est possible.

MOB : As-tu eu dans ta pratique des demandes d’euthanasie de la part d’un patient ou de sa famille ?

Dr A : Directement non. Directement, non. « Je ne veux pas qu’elle souffre », oui. Ca, c’est en fait...moi j’ai le
sentiment que...alors je ne sais pas si ¢’est une forme déguisée de volonté d’euthanasie, entre guillemets, mais
surtout : « Faites en sorte qu’elle ne souffre pas ». Voila, c’est ¢a qu’on entend trés fréquemment. Il faut faire
attention parce qu’on a I’impression parfois quand on discute avec les familles qu’il suffit de leur dire que
quelqu’un va mal et que vu les antécédents, vu 1’age, on ne sera pas agressif. Si on insiste beaucoup, derricre, on
a le sentiment que la famille suit en disant : « Surtout, je ne veux pas qu’elle souffre ». Donc est-ce que ce n’est
pas non plus subjectif de notre part ? Finalement, est-ce qu’on suggeére pas la réponse de la famille : « Ne la
faites pas souffrir ». Parce qu’on est dans cette logique de dire en gros, on leur fait comprendre qu’on n’ira pas
loin, qu’on va pas entreprendre de réanimation. Et la, derriére, eux embrayent : « Oui, il faut pas qu’elle
souffre ». Sinon, directement non, ¢a m’a jamais été dit comme ¢a en tous les cas. Mais est-ce que ¢a veut dire la
méme chose, je sais pas. C’est peut-étre une fagon déguisée. Apres, bon, on peut comprendre que les familles
n’aient pas envie que leurs proches souffrent. Mais c’est montrer aussi qu’ils acceptent notre verdict. C’est en ¢a
que je dis que c’est peut-étre aussi suggérer parfois des réponses parce que quand on insiste beaucoup sur le
caractére un peu irréversible du probléme, c’est qu’aprés les familles : « Oui oui, de toute fagon, je ne veux pas
qu’elle souffre ». Donc aprés, ils ont...bref, ils abondent dans notre sens.

MOB : D’accord. On a fait le tour. C’était la derniére question. Merci.
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Dr B, FEMME DE 37 ANS, PRATICIEN HOSPITALIER

Fin de matinée, un samedi, dans son bureau.
Entretien réalisé alors qu’elle était en poste de sénior d’"UHCD et de déchocage.

MOB : Je vais d’abord poser des questions d’ordre général pour micux te connaitre. Quel age as-tu ?

DrB:37.

MOB : Depuis combien de temps exerces-tu ?

Dr B : En tant que sénior, ¢a fait dix ans. Et puis avant, j’avais fait encore deux ans d’urgences. Mais ¢a fait dix
ans de sénior aux urgences.

MOB : Aux urgences a Central ici et avant, tu étais dans une autre structure ?

Dr B : Ben avant, j’ai fait mes internats dans des services d’urgences de périphérie.

MOB : D’accord.

Dr B : Mais j’ai toujours été qu’au CHU.

MOB : Donc ta formation initiale, ¢’est CAMU...

Dr B : Oui, médecine générale, CAMU, et puis aprés les DU a c6té.

MOB : Et tu as fait quels DIU alors ?

Dr B : Il y a eu la médecine de catastrophe, la sedation-analgeésie et le DIU de soins palliatifs.

MOB : Que tu as fait quand ?

Dr B : L’année derniére. Donc ¢’était sur deux ans, sur la session 2009-2011.

MOB : Tu es la seule ici & avoir fait ce DIU ?

Dr B : Je suis la seule a 1’avoir oui.

MOB : Personne d’autre ne le prépare ou souhaite le préparer ?

Dr B : Non, pour I’instant pas.

MOB : D’accord.

Dr B : Plus dans les soignants en fait, qui seraient plus disposés a avoir une formation. Mais pour les médecins,
non.

MOB : Ca viendra peut-étre...Et pour toi, qu’évoquent les soins palliatifs ?

Dr B : Qu’est-ce que ¢a m’évoque ?...

MOB : Si tu devais donner ta propre définition des soins palliatifs, quelle serait-elle?

Dr B : C’est surtout...soutenir...et, comment dire, prendre en charge un patient pour qu’il ne souffre pas et qu’il
soit, comment dire...bien malgré que...on va lui apporter des traitements malgré qu’on sait qu’il n’y a plus de
traitements curatifs mais on va lui apporter tous les soins pour avoir le meilleur confort pour lui, et pour sa
famille, dans ses derniers instants de vie, qu’ils soient de plusieurs années ou de quelques heures, ce qui nous
concerne plus ici.

MOB : Et aux urgences, as-tu I’impression, dans ton exercice, que tu arrives a accompagner au mieux ces
patients-1a ?

Dr B : Au mieux, je ne pense pas. Quand ils sont & I’'UHCD, je pense que oui. Parce qu’on a une infirmiére et
une aide-soignante qui sont la et qui peuvent prendre le temps de discuter avec la famille. Quand
malheureusement ¢a se passe aux urgences, non, je ne pense pas. Parce qu’ils sont pris dans la masse et je pense
que, malheureusement...

MOB : Ce serait un probléme de disponibilité ? Quelles sont les difficultés ?

Dr B : A la fois la disponibilité parce que les gens sont pas disponibles. 1l y a deux séniors, il y a une infirmiere
pour autre. Et puis de local et de lieu. On n’a pas de piece spécifique pour pouvoir recevoir la famille. La, je
parle bien sir de soins palliatifs dans un cadre imminent de détresse respiratoire ou de choses comme ¢a, pas de
patients qu’on sait en soins palliatifs mais dont le pronostic vital n’est pas engagé immédiatement. Les urgences
sont pas du tout adaptées : on n’a pas les locaux, on n’a pas le personnel et surtout, personne n’est disponible
pour prendre en charge, et le patient, et la famille de facon correcte. A mon avis.

MOB : Du coup, quand tu accueilles une personne en fin de vie aux urgences, en quoi peux-tu reconnaitre
qu’elle est en situation palliative ?

Dr B : Ben déja, I’état clinique. Souvent, quand ils arrivent, on a les antécédents quand méme. Sur le motif
d’admission. Ca peut étre aussi, on sait d’emblée qu’ils sont en soins palliatifs et que la famille ne veut pas qu’il
décéde a la maison. Ca arrive quelques fois, et ¢a, on est bien au clair sur la situation. Et puis ¢a arrive sur des
patients qui ont plus des pathologies médicales — un choc septique, une pneumopathie d’inhalation, un AVC
hémorragique ou je ne sais quelle pathologie - ou I3, les patients sont malheureusement pas souvent capables de
nous répondre et ca sera plus avec la famille.

MOB : Elle est facilement joignable ?

Dr B: Ca dépend de I’heure (sourires). Ca dépend si...en général, la famille, je dirais que c’est pas trop le
probléme. Ca sera plus le médecin traitant si on veut avoir des renseignements. Ca sera plus difficile de joindre
le médecin traitant plutot que la famille pour voir s’il y avait déja eu quelqu’un qui avait dit : « Il ne veut pas
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d’acharnement » ou des choses comme ¢a. Parce que souvent, quand ils sont en détresse ou dans le coma, et bien
c’est pas eux qui vont pouvoir nous répondre et malheureusement, c’est pas...sauf des patients type SLA ou
choses comme ¢a, qui vont me dire d’emblée : « Moi, je veux rien, moi, je veux rien ». 1l y en a peu qui se...
MOB : Qui se préparent a I’idée d’une issue fatale a court terme ?

Dr B : Oui.

MOB : Les directives anticipées sont difficiles a récupérer ?

Dr B : Les directives anticipées par le patient lui-méme, c’est rare. Encore une fois, si, les patients qui ont une
SLA, une myopathie ou des choses comme ¢a, éventuellement. Mais sinon, c’est rare. Tu essaies de les récupérer
par plus ou moins ce qu’ils ont dit a la famille ou par le médecin traitant. En fait, les directives anticipées ne sont
pas encore, a mon avis, complétement rentrées dans les meeurs.

MOB : lls ne seraient peut-étre pas au courant, finalement, qu’ils peuvent les rédiger ?

Dr B : Tout a fait, je pense que c’est pas encore assez diffusé et c’est pas a la connaissance de tout le monde.
MOB : Et I3, as-tu un exemple concret a me citer d’un patient en fin de vie que tu as récemment pris en charge
aux urgences ?

Dr B : Heuuu...aux urgences-urgences en bas ?

MOB : Oui.

Dr B : Récent...

MOB : Ou pas récent. Un qui t’a marquée plus particuliérement.

Dr B: Oui. Il y avait un monsieur qui est arrivé cachectique dans le cadre d’un néo pulmonaire, qui ne
connaissait pas a priori son diagnostic et qui était en cours de bilan par les pneumologues qui avaient dit a la
famille qu’il y avait quelque chose mais qu’il n’y avait rien. Et quand on a appelé le pneumologue, il nous a dit :
« Ouh la la, ¢’est un patient qui est en fin de vie ». Enfin, en soins palliatifs pardon. Mais personne n’était au
courant, ni la famille ni personne d’autre.

MOB : Ni le patient ?

Dr B : Ni le patient. C’est un monsieur qui devait faire 40 kilos, tout cachectique, qui était trés jeune - enfin, trés
jeune -, qui avait entre 50 et 60 ans. Je ne me rappelle plus exactement. Et donc 13, ¢a a été un petit peu
compliqué parce qu’il avait effectivement une détresse respiratoire mais il était encore conscient. Et ¢ca a duré un
petit moment. Aprés, il a été hospitalisé quelque part donc c’était pas...mais 13, il a fallu prendre en charge,
expliquer a tout le monde.

MOB : Du coup, c’est vous qui avez fait [’annonce ?

Dr B : Oui.

MOB : Et le diagnostic était récent ?

Dr B : C’était assez récent. C’était en pneumo quelques semaines avant. Mais ils avaient prévu de revoir la
famille et de discuter. Ils leur avaient dit qu’il y avait quelque chose mais pas que c’en était a un stade ol on ne
pouvait plus rien pour lui. Et en plus, ¢’était plus ou moins en fin de nuit je crois, donc le temps qu’on récupére
en plus I’avis du pneumologue et cetera, ¢a a été un petit peu long. On ne savait pas trop quoi faire. On voyait
bien que I’état général du patient était catastrophique parce qu’il était vraiment cachectique. Et la famille disait :
« Non non, il a été bilanté récemment, il a eu son scanner ». Mais personne n’avait rien annoncé a quelqu’un et
en fait, apres quand on a le pneumologue, il nous dit : « Non non, mais de toute maniére, on fera rien, il est
inopérable ni accessible a rien ». Et ¢a, c’est compliqué.

MOB : Quelle a donc été ton attitude vis-a-vis de ce patient-la ? Comment lui as-tu annoncé ?

Dr B : Ben j’ai surtout parlé a la famille parce que lui, c’était un petit peu plus compliqué. On lui a dit qu’on
allait lui mettre de I’oxygéne et cetera. Donc lui, on lui expliquait ce qu’on faisait. Et puis on a essayé, enfin, on
a annoncé le diagnostic a la famille. J’ai pas vraiment annoncé le diagnostic au patient en fait. C’était un petit
peu...je lui ai dit qu’on allait essayer de faire tout ce qu’il voulait pour 1’aider & respirer. J’étais plus
symptomatique, enfin dans les explications symptomatiques au patient. Et j’ai plus expliqué a la famille.

MOB : Pour toi, ce n’était pas ton réle de I’annoncer dans ces circonstances ?

Dr B : Non. Non. Je trouve que déja, c’est jamais notre réle d’annoncer aux urgences un diagnostic comme ca.
Déja. Apres, dans ’'urgence, qu’on en discute avec la famille, ¢a, en accord avec les réanimateurs, on le fait.
Mais 1a, annoncer d’emblée a la famille qu’il a un cancer multi-métastasé et qu’on fera rien du tout alors que la
famille est convaincue qu’il a eu son scanner, qu’il va rentrer a la maison et que tout va aller bien, c’est trés
compliqué. Et je ne pense pas que ce soit mon role de le faire.

MOB : En avais-tu discuté avec 1’équipe soignante qui prenait également en charge ce patient ?

Dr B : Oui.

MOB : lls pensaient la méme chose que toi ?

Dr B : Oui.

MOB : Pour eux aussi, ce n’était pas le bon moment pour le dire ?

Dr B : Non.

MOB : Ou a été hospitalisé ce patient ?
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Dr B : 11 a été hospitalisé, alors, par cceur, je ne me rappelle plus si ¢’était UHCD ou soins palliatifs apres, mais
il n’est pas décédé aux urgences. Mais il a été hospitalisé secondairement. Je ne me rappelle plus ou c’était. Mais
c’est un de ceux qui m’ont marquée. -parce qu’on en a plusieurs- mais parce qu’il est conscient, il te regarde, et
toi tu sais que tu ne vas pas forcément faire quelque chose et tu peux préparer personne en plus.

MOB : Donc la grande difficulté pour lui n’était pas technique mais surtout relationnelle ?

Dr B : Ah bah complétement. Ce n’était pas technique car on avait 1’indication.

MOB : Une difficulté éthique également ?

Dr B : Oui, tout a fait. Mais c’était pas effectivement technique, c’était pas se dire...on avait bien compris qu’il
ne fallait pas I’intuber méme si les résultats biologiques et gazométriques étaient catastrophiques. La seule
chose, c¢’est qu’apres, il faut expliquer a tout le monde. Alors un, ¢a prend du temps, parce qu’on peut pas dire en
deux secondes a la famille : « Bon ben voila, il va mourir ». Et puis on s’en va. Donc ¢a prend du temps
d’expliquer a tout le monde, d’expliquer aussi un petit peu...moi, j’aime bien aussi discuter avec les infirmicres
du déchocage pour en discuter un petit peu avec elles mais pendant ce temps, malheureusement, s’il y a 50
patients aux urgences, je ne m’occupe pas de mes autres patients derriére. Et puis méme, c’est pour moi aussi un
probléme éthique parce que je comprends pas pourquoi on n’annonce pas les choses clairement aux gens.

MOB : Plus rapidement...

Dr B : Plus rapidement et puis bon, apres, ¢a reste toujours différent. Est-ce qu’on ’annonce au patient ou pas au
patient, ca c’est autre chose. Mais je pense pas que ce soit mon rdle en tant que médecin aux urgences
d’annoncer des diagnostics comme c¢a.

MOB : Pour toi, comment pourrait-on alors améliorer la prise en charge des patients en fin de vie aux urgences ?
Dr B : Qu’il y ait déja une sensibilité...enfin, une sensibilisation déja de tout le personnel. On le fait un petit peu
mais qu’il y ait éventuellement encore un ou deux infirmiers qui veuillent et qui puissent étre formés. Et puis,
comment améliorer...le meilleur moyen, ¢’est & mon avis, si jamais il n’y a pas de moyen de transfert, c’est de
les monter et de les installer rapidement a I’UHCD pour qu’ils puissent avoir vraiment tout le confort. C’est ce
qu’on fait souvent. Et puis améliorer...les urgences, ¢’est pas fait pour ¢a (rires). Malheureusement ! Mais pfff
améliorer...a part sensibiliser les gens, le personnel soignant déja, ¢a je pense que c’est super important. D’avoir
des bases, et ne serait-ce que par exemple dans le DESC de médecine d’urgence, je pense qu’on n’en parle pas
assez. On parle de la fin de vie mais on parle pas de la prise en charge en soins palliatifs. Aux urgences, on est la
pour traiter et sauver les gens. Mais malheureusement, on en a de plus en plus qui viennent mourir ou en fin de
vie aux urgences et on n’apprend pas a faire ca.

MOB : La, dans la littérature, on remarque qu’un tiers des patients en fin de vie admis aux urgences bénéficie de
manceuvres de réanimation. Qu’en penses-tu ? Tu trouves cela étonnant ?

En pleine réflexion.

Dr B : De réanimation invasive méme si on sait qu’ils sont en...

MOB : lls sont en fin de vie donc oui, a priori.

Dr B : Ca m’évoque que les gens n’ont pas la culture palliative, qu’ils ne savent pas ce que c’est et qu’ils ne
savent pas s’arréter. Comment dire...ils arrivent pas a...(cherchant ses mots)...a poser leurs limites. Ils ont
encore une fois fait de la médecine d’urgence pour, entre guillemets, sauver les gens et pas pour les laisser
mourir. Je pense que...oui, c’est ¢a, ils n’arrivent pas a se limiter et a...ils vont toujours au plus loin pour
pouvoir...parce qu’ils ont I’impression que c’est ce qu’il faut faire car ils sont aux urgences et c’est ce qu’il faut
faire.

MOB : C’est peut-étre ce qu’on leur a appris finalement ?

Dr B : Et ¢’est ce qu’on leur a appris. On ne leur a pas justement appris a ne pas faire quand il ne faut plus faire.
Enfin, je sais pas, ¢’est mon avis.

MOB : Et as-tu déja eu des demandes d’euthanasie de la part d’un patient ou d’une famille ?

Dr B : Non (d’un ton catégorique). J’ai des demandes de « Faites quelque chose pour qu’il n’ait pas mal ». Mais
j’ai jamais eu de demande, du moins pas formulée comme ¢a.

MOB : Jamais directement.

Dr B : Non. Non. Par contre les demandes...si, il y a peut-étre des fois, mais des gens qui sont a I’extréme, qui
sont bien et qui ne sont pas forcément sur le point de mourir et qui disent, plutdt dans le versant dépressif on va
dire, qui disent : « Je veux en finir » ou des choses comme ¢a mais pas : « Donnez-moi quelque chose pour
mourir ». Non, ¢a, moi, j’ai jamais eu.

MOB : D’accord. Et bien ¢’était la derniére question. Merci beaucoup.

Dr B : De rien.
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Dr C, HOMME DE 29 ANS, ASSISTANT SPECIALISTE

Fin de matinée, un samedi, dans son bureau.
Entretien réalisé alors qu’il était en poste de sénior du SMUR.

MOB : Je pose d’abord des questions d’ordre général pour mieux te connaitre.

Dr C: Oui.

MOB : Quel age as-tu ?

DrC: 29 ans.

MOB : Depuis combien de temps exerces-tu ?

Dr C : Depuis cing mois -début novembre 2011- en tant qu’assistant aprés trois ans d’internat.

MOB : Quelle est ta formation initiale ?

Dr C : Médecine générale, DESC d’urgence en cours et voila.

MOB : Et en soins palliatifs, as-tu une formation ?

Dr C : En soins palliatifs, non. Que les cours qu’on a eus dans le cursus de ’internat et d’externat aussi, ot on a
eu quelques cours rapides dessus. Plus la thése que j’ai faite.

MOB : Et quel est le sujet de ta these ?

Dr C: La thése, c’était sur la prise en charge des soins palliatifs aux urgences sur une enquéte téléphonique
aupres d’une centaine d’urgentistes en France.

MOB : En résumé, qu’en as-tu retenu ?

Dr C: Que les urgentistes sont tres mal formés a la prise en charge des soins palliatifs. Que paradoxalement, ¢ca
ne leur pose pas de problémes. Qu’ils considérent que c’est leur pratique courante. Et que d’un autre c6té, pour
les patients qui viennent aux urgences et qui sont en situation de soins palliatifs, c¢’est souvent des situations de
rupture a domicile, ce n’est pas forcément des situations médicales mais plus des situations sociales, médico-
sociales. Et qu’a coté de ¢a, les urgentistes n’ont pas forcément une offre adaptée de soins pour la réalisation des
soins aux urgences et dans ’orientation aprés de ces patients dans le milieu hospitalier.

MOB : Cette thése t’a aidé dans ta propre pratique ?

Dr C : Oui, car ¢a ouvre quand méme a une certaine sensibilité dans la prise en charge de ces patients-1a. Car on
est bien conscient que les urgences, c’est pas leur lieu normal de prise en charge puisqu’il y a normalement des
réseaux de soins palliatifs, des équipes mobiles de soins palliatifs qui font tout pour que ¢a se passe bien et que
ce soit au maximum dans le confort des patients donc au maximum a domicile. Et que normalement, ils ne sont
pas censés arriver aux urgences. Donc s’ils arrivent aux urgences, c¢’est qu’il y a eu un souci quelque part. Donc
le but, c’est de viser le confort et d’essayer qu’ils passent le moins de temps aux urgences mais ce n’est pas
toujours facile a atteindre.

MOB : Du coup, pour toi, qu’évoquent les soins palliatifs ?

Dr C : Ca évoque des soins...ben je connais la définition forcément puisque je 1’ai bossée (rires). C’est des soins
actifs, pluridisciplinaires, qui visent le soulagement du patient et son bien-&tre dans les dimensions médicale,
sociale, psychologique, spirituelle.

MOB : Oui, c’est en effet la définition de I’ANAES (rires).

Dr C : Je crois que j’ai dit tous les mots clés !

MOB : Donc quand tu regois un patient aux urgences, comment reconnais-tu qu’il est en situation palliative ?

Dr C: Et ben c’est justement tout le défi des urgentistes. On accueille des patients dont on ne connait pas
I’histoire médicale, donc c’est déja pas toujours facile de savoir qu’ils sont en soins palliatifs. Il y a des fois ou
on s’en doute, quand c’est des néoplasies avancées ou des choses comme ¢a. Il y a des situations qui sont
évidentes. 1l y a des situations ou la famille, quand le patient est non communicant, qui nous dit : « C’est du soin
palliatif, il est suivi dans tel établissement en soins palliatifs et cetera ». Des fois, c’est le patient lui-méme qui
nous le dit mais ¢a, c’est finalement assez rare. Et sinon, moi, ¢a m’est déja arrivé de demander de récupérer des
courriers dans les heures ouvrables pour étre sir que ¢’est bien du soin palliatif et dans ce cas-1a, on va pas faire
de la réanimation invasive ou quelque chose comme ca.

MOB : Pour toi, ¢’est plutot facile de récupérer ces informations ?

Dr C: Aux heures ouvrables, on y arrive encore par le fax et tout. La nuit, on est toujours coincé. Et c’est
toujours 1’éternelle question de se dire : « S’il se passe quelque chose, s’il s’arréte, si on doit I’intuber et cetera,
qu’est-ce qu’on fait ? ». De temps en temps, on peut aussi joindre les médecins d’astreinte notamment sur le
CAV ou il y a un interne d’astreinte qui a acces aux courriers. Donc de temps en temps, je fais appel a lui juste
pour avoir un peu plus d’informations sur le patient. Mais tout le défi est de savoir le suivi du patient et qui a
posé I’indication de soins palliatifs car ce n’est pas a nous, urgentistes, qui ne connaissons pas le patient de dire
qu’il est en soins palliatifs ou qu’il ne I’est pas.

MOB : Dans la littérature, on retrouve qu’un tiers des patients en fin de vie admis aux urgences bénéficie de
manceuvres de réanimation ? Est-ce étonnant pour toi ?
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Dr C : Non, c’est pas étonnant. C’est choquant dans les faits parce que c’est quand méme...intuber quelqu’un,
c’est pas quelque chose d’anodin et pour le patient, c’est pareil. Mais c¢’est pas étonnant parce que justement -et
c’est ce que j’ai aussi constaté dans ma thése-, c’est qu’il y a beaucoup d’urgentistes qui intubent sans savoir
I’historique du patient mais parce qu’ils n’y ont pas accés. Et quand ils reprennent le dossier a posteriori, ils se
disent : « Je n’aurais pas dii faire de la réanimation invasive. » Et c’est tout le probléme de savoir quelle est
I’histoire auparavant du patient, quels médecins il a vus, et ce qui a été décidé pour la prise en charge. Ca, le
dossier médical personnel du patient pourra peut-&tre apporter une solution a ce probléme-la parce que nous,
urgentistes, on aura peut-étre acces du coup a un dossier un peu plus étoffé que ce que ramene le patient. De
temps en temps, il raméne avec lui des courriers de suivi de consultation donc Ia, on arrive a avoir quelque chose
de fourni mais malheureusement, dans 1’urgence, c’est pas toujours le cas. IIs arrivent toujours, souvent comme
¢a, sans dossier.

MOB : Pour toi, comment pourrait-on améliorer davantage la prise en charge aux urgences des patients en fin de
vie ?

Dr C: Il'y a plusieurs axes. Déja, je pense a la formation des médecins. Promouvoir tout ce qui est DU de soins
palliatifs, y compris aux urgences, parce que je pense que c’est une situation a laquelle on est confronté. Et ma
thése montre trés bien aussi que les médecins urgentistes considérent que c’est une pratique courante. Moi,
j’avais la moitié¢ des médecins, 58% je crois, qui m’avait répondu que c’était leur pratique courante. Donc ¢a,
c’est preuve qu’il y a bien un souci de ce coté-1a, c’est la pratique courante. Donc améliorer la formation des
urgentistes. Continuer a développer tout ce qui est soins palliatifs, notamment les références en soins palliatifs,
les équipes mobiles pour qu’elles interviennent plus facilement aux urgences, qu’il y ait plus de places en service
de soins palliatifs ou en lits identifiés de soins palliatifs dans les services. Améliorer aussi la connaissance de
toutes ces structures aupres du grand public, promouvoir les soins palliatifs parce que je pense que c’est pas
encore assez bien connu du grand public. Pour la population, les soins palliatifs, c’est égal a mort, décés proche
et cetera alors que c’est pas forcément ¢a. Et puis améliorer aussi la communication entre les différents
intervenants et que les équipes qui prennent en charge les patients en soins palliatifs envisagent la possibilite,
qu’un jour, le patient puisse aller aux urgences. Et que si malheureusement la situation se présente, que ¢a se
passe au mieux. Donc qu’il ait avec lui un dossier a domicile qui soit accessible pour qu’on puisse
éventuellement appeler la femme, 1’épouse, la fille pour savoir ce qu’il y a exactement dans ce dossier et qu’on
puisse prendre des décisions raisonnées sur ce qu’il y a a faire pour ce patient. Parce que si un jour il y a un
souci, il va forcément se retrouver aux urgences. Si c’est la nuit a deux heures du mat’, il va forcément aller aux
urgences. Donc je pense qu’il faut anticiper au maximum.

MOB : Penses-tu qu’il est normal qu’ils passent par la case « urgences » ?

Dr C: En soi, c’est pas normal. Mais ¢a peut arriver parce qu’on n’est pas a 1’abri d’un coup de panique.
Quelqu’un qui n’a pas été assez bien préparé au décés du patient, il va le voir en détresse respiratoire ou des
choses comme ¢a et si ¢’est la nuit, en général, il n’y a personne d’autre de joignable que le médecin urgentiste
ou le médecin de garde. Et le médecin de garde, il est comme 1’urgentiste, il est pas plus au courant que nous.
Donc le premier réflexe, c’est d’appeler le SAMU ou d’envoyer aux urgences. Donc normalement, ¢a devrait
étre évitable mais quand c’est pas évitable, il faut faire en sorte que ce soit le mieux vécu possible. Parce que
c’est tres culpabilisant pour les familles aussi d’envoyer un patient comme ¢a aux urgences. Parce que c’est
quand méme difficile.

MOB : Et as-tu un exemple concret & me citer d’un patient en fin de vie que tu as pris en charge aux urgences ?
Dr C : D’un patient en fin de vie heuuu...oui, j’en ai plusieurs. J’en ai plusieurs connus. J’ai fait appel deux fois
a I’équipe de soins palliatifs. Alors, il y en a une, je pensais que c¢’était une fin de vie mais ¢’en n’était pas une.
C’était une jeune qui était en maison d’accueil spécialisée, polyhandicapée, grabataire, qui avait une grosse
pneumopathie dont j’avais bien du mal a m’en tirer. Elle avait trente ans. Mais elle était vraiment grabataire. Elle
avait quand méme une vie de relation mais elle avait déja une trach’ et cetera.

MOB : Quand tu dis que tu pensais que c’était une fin de vie alors que c’en n’était pas une, qui en a décidé
autrement ?

Dr C: Ben en fait, elle a ét¢ mise a ’'UHCD. Moi, j’ai appelé les soins palliatifs pour prendre en charge la
famille qui n’acceptait pas que ce soit potentiellement une fin de vie. Et c’est ¢a qui est toujours difficile, c’est
de savoir si ¢’est une fin de vie ou pas. Et finalement, elle s’est tirée de sa pneumopathie. Mais la question était :
« Si jamais ¢a se dégrade sur le plan respiratoire -parce qu’elle en prenait le chemin-, est-ce qu’on ’intube ou
pas ? ». Sachant que c’est une dame qui a déja été trachée, qui était complétement dépendante pour tout, qui était
muette, elle était aveugle d’un ceil. Enfin, ¢’était...et donc 1’équipe de soins palliatifs est venue, a pris en charge
la famille. Elle a été hospitalisée a ’'UHCD donc moi, je n’ai pas su la suite. J’ai juste su qu’elle était sortie et
qu’elle était rentrée dans sa maison d’accueil spécialisée.

MOB : Tu avais donc réussi & joindre sa famille pour en discuter ?

Dr C: Oui, la famille était la en fait. Donc je leur ai dit que le pronostic était trés réservé et je leur ai demandé
s’ils étaient d’accord pour que j’appelle les soins palliatifs. Ils ont été d’accord donc je les ai appelés.

MOB : Mais au départ, ils souhaitaient des manceuvres de réanimation ?
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Dr C : Bah ils ne savaient pas trop. C’est compliqué...c’est compliqué de décider parce que c’est quand méme
peu reluisant de demander aux gens si on veut réanimer leur proche. Pour eux, bien sir qu’il faut tout faire pour
qu’il vive mais aprés, il faut penser aussi a la qualité de vie. Il faut penser a ce qui est raisonnable. Donc moi,
j’étais 1a pour les guider. Pour moi, c¢’était pas raisonnable de I’intuber mais ce n’était pas a moi de prendre la
décision. Mais je leur ai donné des arguments pour dire que c’était quand méme quelque chose d’invasif, que
¢’était pas forcément raisonnable. Mais bon, ils n’ont pas été capables de prendre une décision eux-mémes mais
¢a, on peut pas leur en vouloir.

MOB : Et la patiente était capable de communiquer ou pas du tout ?

Dr C: Elle était capable de communiquer mais par écrit seulement. Et par des petits gestes. Par exemple, elle
montrait qu’elle avait un coté qu’il ne fallait pas perfer car elle était hémiplégique ou des choses comme ca. Mais
la communication était quand méme difficile. Expliquer ce qu’est ’intubation et cetera, c’était pas forcément
évident.

MOB : En fait, elle n’était pas capable de dire si elle le souhaitait ou pas ?

Dr C: Elle aurait peut-étre été capable mais dans le contexte du déchocage ou il y a plein de patients a coté
aussi, c’est pas non plus évident d’aborder le sujet. Donc dans la mesure ou j’arrivais encore a la tenir, c’était
plus en anticipation pour la suite. Mais elle avait vraiment tout un poumon blanc, ¢’était compliqué. Donc j’ai
abordé ¢a avec la famille, je ne I’ai pas abordé directement avec elle. Mais j’aurais fini par I’aborder s’il avait
vraiment fallu.

MOB : Et comment cela s’est-il passé avec I’équipe soignante qui la prenait en charge en méme temps que toi,
tels que I’infirmiére et ’interne? Ils étaient d’accord avec ta prise en charge ?

Dr C: Oui.

MOB : Vous en avez discuté ?

Dr C : Ben dans le cercle du déchocage, ce n’est pas toujours facile d’en discuter. Je n’en ai pas rediscuté apres
parce que les équipes changent. C’est un peu ce qui manque, c’est peut-étre un groupe de parole (rires) aux
urgences pour les situations un peu comme ¢a. Mais en tout cas, je sais que j’ai posé la question a I’infirmiére. Je
lui ai demandé : « Est-ce que tu me trouves pas trop dur avec elle ? ». Et elle m’a dit : « Non non. Tu as bien fait,
¢’était vraiment ce qu’il fallait faire ». Donc voila. Et j’ai eu une aide-soignante qui était méme surprise que
j’appelle les soins palliatifs et qui m’a félicité en me disant : « Je vois rarement les médecins appeler 1’équipe de
soins palliatifs et je trouve que c’est bien que tu 1’aies fait ».

MOB : Parce que finalement, vous les appelez rarement ?

Dr C : Moi, en cinq mois, j’ai eu deux fois I’occasion de les appeler. Mais aprés, moi, j’y pense assez facilement.
Ils ne peuvent pas forcément tout le temps se déplacer mais moi, je les appelle assez facilement quand méme, au
moins pour leur demander leur avis et pour la prise en charge de I’entourage parce qu’ils sont plus habitués que
nous a discuter je pense.

MOB : llIs restent une aide supplémentaire.

Dr C : Oui. Malheureusement, ils n’ont pas toujours la possibilité de les prendre en charge. Mais ne serait-ce que
I’intervention de 1’équipe mobile, moi je trouve que c’est bien. Dans mon dernier stage, ou j’étais en réanimation
a Metz, ¢a marchait trés trés bien avec 1’équipe mobile de soins palliatifs. On les voyait peut-étre une fois par
semaine pour les patients. lls ont vraiment un regard extérieur plus que nous quand on est la téte dans le guidon.
C’est bien d’avoir quelqu’un qui prenne le dossier, complétement extérieur au service, et qui nous dit :
« Attention, la, c’est peut-étre pas raisonnable. 1l faudrait peut-étre faire ¢a ». Ils sont toujours de bons conseils
je trouve.

MOB : D’accord. Et as-tu déja eu des demandes d’euthanasie de la part d’un patient, voire de la famille ?

Dr C : Dans ma courte expérience, non.

MOB : Jamais ?

Dr C: Non. Pour I’instant, pas clairement. J’ai souvent eu: « Il ne faut rien faire parce qu’il faut pas qu’il
souffre et cetera. ». Mais quand on leur explique qu’on va faire des soins adaptés, raisonnables mais qu’on
I’intubera pas et cetera, 1a, il me disent : « D’accord ». Mais j’ai jamais eu de : « Docteur, faites quelque chose, il
faut qu’elle meurt ». Pour I’instant. Apres, ¢a viendra peut-étre...

MOB : Et bien on a fait le tour. Merci.

Dr C : De rien, je t’en prie.

Une conversation informelle s’en est suivie sur le sujet de notre travail et donc sur la réalité de la prise en
charge des personnes en fin de vie aux urgences. Dr C a souhaité ajouter quelques précisions sur les moyens a
envisager afin de ’améliorer.

Dr C: La solution aussi, parce que |4, on a beaucoup de patients qui restent en hospitalisation aux urgences —
pendant des fois plus de 24 heures et quand c’est des gens en soins palliatifs, c’est toujours génant-, c’est
vraiment d’augmenter le nombre de lits d’hospitalisation mais bon, ¢ca dépend aussi des directions. Il y a toujours
I’UHCD mais c’est pareil, si elle est pleine, on peut pas mettre les gens dehors pour y mettre ces gens-la.
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MOB : Finalement, quelles sont les difficultés que tu rencontres le plus souvent lors de la prise en charge des
patients en fin de vie ? Ce serait plus organisationnel avec un probléme de lits d’aval ?

Dr C : Oui, beaucoup oui.

MOB : Et au niveau technique ?

Dr C: C’est pas tellement au niveau technique. Parce que nous, aux urgences, bon alors, on fait les soins de
confort mais a minima, parce qu’on n’a pas les moyens de faire de la kinésithérapie respiratoire ou des choses
comme ¢a. Donc le but, vraiment, c’est qu’ils passent le minimum de temps dans le service pour apres aller dans
un service ou ils bénéficieront d’une expertise des gens. Et puis rien qu’un environnement calme, accueillant et
cetera. Donc c’est aussi ¢a, il faut des lits derriere pour raccourcir les prises en charge. Ce n’est pas toujours
facile. Voila.

MOB : Ok.

D, FEMME DE 27 ANS, INTERNE EN MEDECINE GENERALE, 5°™ SEMESTRE

Fin de matinée, en semaine, dans la salle de réunion des urgences.
Entretien réalisé alors qu’elle était en poste d’interne de filiere.

MOB : D’abord, je vais poser des questions d’ordre général pour mieux te connaitre. Quel age as-tu ?

D: 27 ans.

MOB : Depuis quand exerces-tu ? Tu es en quel semestre ?

D : Cinquiéme semestre.

MOB : De médecine générale ?

D : De médecine générale oui.

MOB : Et depuis combien de temps es-tu aux urgences ?

D : Ben on a commencé en novembre 2011 donc ¢a fait cing mois. On va bientdt débuter le sixieme mois.

MOB : D’accord. As-tu une expérience en matiére de soins palliatifs ?

D : Une petite expérience oui. Je suis passée en pneumo a Thionville donc c’est vrai qu’on fait quand méme pas
mal de soins palliatifs pour les patients cancéreux vraiment en fin de vie. Donc j’ai pu avoir une premiere
approche dans ce service-la.

MOB : Et comment as-tu vécu cette premiére approche ? C’était difficile pour toi ?

D : C’était difficile, surtout au début puisque...déja, dans le service, on doit déja s’occuper de tout ce qui est
curatif. Et ¢’est vrai que ¢’est toujours compliqué de faire la transition entre les deux finalement. De savoir quoi
arréter, comment, quand, quels sont les accords a avoir, discuter un peu avec tout le monde. Et puis vraiment
savoir, oui, quoi arréter finalement et quoi continuer.

MOB : Et maintenant, ici, aux urgences, est-ce que tu te sens plus a I’aise avec les personnes en fin de vie ?

D : Oui, au niveau du contact, ¢a va, le contact avec la famille. Parce que finalement, tout ce qui est annonce et
cetera, c’est toujours difficile, difficile au début. Les annonces de diagnostic grave et puis les annonces de début
de soins palliatifs puisqu’on a toujours aussi une appréhension de ce que va dire la famille finalement. Donc, oui,
¢a va un petit peu mieux (rires).

MOB : C’est une bonne chose. Qu’évoquent pour toi les soins palliatifs ?

D : Les soins palliatifs, pour moi, c’est vraiment les soins de confort. Privilégier le confort du patient, I’antalgie
du patient, qu’il soit vraiment soulagé du mieux possible et puis forcément 1’arrét de tout ce qui est traitement
curatif. Voila.

MOB : Et pour toi, en quoi peut-on reconnaitre qu’une personne est en situation palliative quand elle est admise
aux urgences ?

D : Aux urgences, je trouve que c’est un contexte assez particulier pour voir un petit peu tout ¢a. En fait, on a
beaucoup d’aide de part les courriers qu’on peut avoir des autres services. Il y a beaucoup de relations avec les
autres services, on arrive facilement a récupérer les comptes-rendus et cetera. Et puis il y a pas mal de discussion
du coup avec les médecins traitants, de discussion avec les familles. C’est ¢a qui est le plus important et qui va
nous aider finalement & voir si on est vraiment encore en curatif ou si on est en palliatif pour ces personnes-la. Et
puis plus loin, & faire pencher la balance aussi, en discutant avec la famille, pour permettre de savoir si on peut
passer en palliatif ou pas.

MOB : Donc pour toi, ¢’est assez facile de recueillir des informations auprés du médecin traitant et de la famille.
D : Ce n’est pas toujours facile. Ca dépend en fait quand est-ce qu’on est aux urgences. Si on est la semaine ou le
week-end, si on est plutt en journée en heures ouvrables ou si on est de garde le soir. Effectivement, en heures
ouvrables de semaine, c’est facile. Le week-end et le soir, ¢’est beaucoup plus compliqué.

MOB : Du coup, comment ¢a se passe alors le week-end et le soir ?

D : Le week-end et le soir, bah déja, il y a I’examen clinique du patient. On arrive quand méme a se faire sa
propre idée. Et apres, de toute fagon, les patients ne sont pas lachés comme ¢a. Il y a 'UHCD aussi qui peut
nous permettre de faire une transition, de les mettre a I’'UHCD jusqu’au lendemain matin par exemple, tout en
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continuant les soins bien sir, mais d’avoir une idée plus claire le lendemain matin. Grace aussi a 1’équipe
d’EMLG chez nous. Donc c¢’est I’équipe de liaison gériatrique aux urgences. Souvent, ils connaissent pas mal les
patients, surtout s’ils ont été déja vus dans des structures de gériatrie.

MOB : Donc ¢’est bien organisé finalement ?

D : Oui, c’est assez bien organisé.

MOB : Et as-tu un exemple concret a me citer d’un patient en fin de vie tu as pris en charge aux urgences ?

D : Un exemple concret...heuuuu...(elle réfléchit)...non, pas plus que ¢a d’exemple concret parce que le
probléme qu’on a aussi ici, c’est qu’on a des postes avec des reléves qu’on va dire, entre guillemets, a heures
fixes et du coup, c’est vrai qu’apres, on a souvent le début de I’histoire ou la fin de I’histoire mais on a rarement
toute I’histoire en entier finalement puisqu’il y a les reléves de poste. Donc comme ca, de téte, un cas précis, je
n’en vois pas particuliérement.

MOB : Mais généralement, ¢a se passe bien avec le patient ?

D : Ca se passe plutét bien avec le patient.

MOB : Bien avec la famille ?

D : Bien avec la famille aussi.

MOB : Et comment cela se passe-t-il avec les soignants qui prennent en charge en méme temps que toi le
patient, tels que I’infirmiére, le sénior, ’aide-soignante ?

D : Franchement, ca se passe plutdt bien parce qu’il y a de bonnes discussions avec 1’équipe dans sa globalité
finalement. Les informations, je trouve, circulent pas mal.

MOB : Il y a une bonne communication ?

D : Il'y a de la communication oui.

MOB : Généralement, vous étes dans le méme élan de soins ?

D: Oui. Si les choses sont dites, si les choses sont comprises par tout le monde, je pense que si la
communication est bonne, il y a une acceptation des choses et ¢a se passe bien. Le tout, c’est de ne pas rester
dans son coin a faire sa petite sauce tout seul. Je pense qu’il faut vraiment que tout le monde partage les mémes
informations et travaille dans le méme sens.

MOB : Donc finalement, tu n’as pas vraiment rencontré de difficultés d’ordre relationnel, technique, ou méme
personnel ? Des moments difficiles a vivre en tant que soignant face a une situation de fin de vie pénible?

D : Non non. Dans ma jeune expérience, non, pas pour le moment. Non, pour I’instant, je suis plutot satisfaite de
la prise en charge.

MOB : Bien. Et alors, pour toi, comment pourrait-on encore améliorer la prise en charge des patients en fin de
vie et en soins palliatifs dés lors qu’ils sont admis aux urgences ?

D : Je pense que ce qui serait bien, ce serait peut-étre d’avoir une plus grande collaboration avec les équipes de
soins palliatifs. Alors je ne dis pas qu’elle est mauvaise, bien au contraire, mais peut-étre qu’il y ait, je ne sais
pas, des ententes ou, en tout cas, si on a des patients qui arrivent en soins palliatifs heuuuuu...des transferts peut-
étre plus faciles. Oh mais ¢’est peut-étre utopique de penser avoir des lits réservés des urgences pour les soins
palliatifs. Mais, voila, peut-étre plus de...

MOB : Donc en aval, c’est difficile...

D : Bah souvent en fait, c’est des services, comme les soins palliatifs, qui sont rarement vides ou il n’y a pas
beaucoup de lits disponibles. Il y a souvent des délais d’attente, pas forcément trés longs, mais de quelques jours.
Donc c’est vrai que, dans une période en plus ou il y a une grande pénurie de lits sur le CHU en général donc
c’est un petit peu compliqué pour la suite de la prise en charge. C’est peut-étre ¢a en fait la plus grande des
difficultés. Une fois qu’on a vu les patients, une fois qu’on a fait notre propre prise en charge aux urgences et a
I"UHCD parce que ¢a va de pair, apres, c’est plus difficile. Parce que des fois, on est obligé de garder des
personnes, je trouve, dans des...comment dire...dans des conditions qui ne sont pas assez dignes, entre
guillemets, pour des personnes en soins palliatifs puisque le service d’urgences n’est peut-étre pas le plus
approprié¢ pour ¢a. Quand c’est a 'UHCD, ¢a va, c’est encore des chambres seules, on a des soins de confort
possibles et cetera mais quand on est au déchocage ou quand on se retrouve en attente évac’, ¢’est beaucoup plus
compliqué, c’est des salles ou ils sont plusieurs, ils sont sur des brancards, les matelas ne sont pas adaptés. Au
niveau de 1’alimentation, aprés, en soins palliatifs, ¢a se discute, mais c¢’est moins adapté. C’est peut-étre ¢a je
trouve la plus grande difficulté, c’est de réussir a faire les transferts apres. Et puis pour que la famille puisse étre
présente aussi. A ’'UHCD, c’est facile, on peut mettre la famille pour voir les gens et cetera. Alors qu’en bas,
aux urgences, c’est pas pareil.

MOB : D’accord. Et as-tu déja eu des demandes d’euthanasie de la part d’un patient, voire de la famille ?

D : Non. Ca ne m’est pas arrivé non.

MOB : Voila, je te remercie. L’entretien est terminé.
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E, HOMME DE 28 ANS, INTERNE EN MEDECINE GENERALE, 7°™ SEMESTRE

Fin de matinée, en semaine, dans la salle de réunion des urgences.
Entretien réalisé alors qu'il était en poste d’interne de déchocage.

MOB : Déja, je pose des questions d’ordre général pour mieux te connaitre.

E : D’accord.

MOB : Quel age as-tu ?

E: 28 ans.

MOB : Depuis quand es-tu interne ?

E : La, je suis en semestre post-internat, ¢a fait septiéme semestre.

MOB : Et pourquoi en post-internat ?

E : Je fais le DESC de médecine d’urgence.

MOB : Et depuis quand exactement es-tu aux urgences ?

E : Maintenant, ¢a fait quatre mois et demi.

MOB : As-tu une expérience dans le domaine des soins palliatifs ?

E : Tu veux dire, depuis le début, est-ce que je suis passé dans un stage ?

MOB : Dans un stage par exemple.

E : Bah oui, j’ai été confronté dans un stage de médecine interne. Parce qu’il y avait en fait des fins de vie quand
j’étais sur le site de Bar-le-Duc. En médecine interne, ils avaient beaucoup de cancéro. Donc en fait fin de vie -
canceéro. Et un peu aux urgences a Central. Des patients qui décedent.

MOB : D’accord. Et dans ton stage précédent, ¢a s’était plutot bien passé ?

E : Oui, j’ai appris des choses oui, ¢a s’est plutot bien passé. J’ai appris beaucoup de choses parce que je n’ai pas
tellement de formation la-dessus.

MOB : Donc tu avais déja quelques notions en matiére de soins palliatifs avant d’arriver aux urgences ?

E : Un petit peu oui.

MOB : Et qu’évoquent pour toi alors les soins palliatifs ?

E : Ce que ca évoque ? C’est réussir a accepter d’arréter de soigner, enfin de guérir, pour plus s’orienter vers du
soin et du confort. C’est ¢a que ¢a évoque en premier pour moi.

MOB : Donc pour toi, comment peut-on reconnaitre qu’un patient est en situation palliative ?

E : Tu veux dire sans avoir discuté avec les autres médecins ?

MOB : Pas forcément. Quand un patient arrive aux urgences et que tu le prends en charge, qu’est-ce qui te fait
penser qu’il est en stade terminal ? C’est ce qu’il te dit par exemple?

E: Ah d’accord. Pour ta question, en général, je regarde les antécédents déja. Je vois un peu s’il y a
d’éventuelles pathologies qui peuvent me faire penser qu’il est en soins palliatifs et ¢’est souvent un néo ou si
c’est noté, une insuffisance cardiaque terminale. La-dessus, je penserais que ce patient est en soins palliatifs. Et
ensuite, de toute fagon, c’est la coordination avec le médecin traitant si on arrive a joindre le médecin traitant ou
la famille qui nous dit « Maintenant, voila, on sait qu’il y a telle pathologie qui est trés grave et on sait qu’il n’en
guérira pas. Et on sait qu’a un moment donné, ce sera la fin et qu’il ne faudra pas aller trop loin ».

MOB : Le recueil de ces informations, des antécédents est assez facile ?

E : Ca dépend de I’heure (rires).

MOB : Ca dépend de I’heure ?

E : Oui, parce que si tu es en jour ouvrable, ben tu vois bien, tu peux espérer avoir le médecin traitant au bout du
fil. Si tu n’es pas aux heures ouvrables, tu n’auras pas le médecin traitant. Tu devras essayer de voir avec la
famille donc 1a, c’est beaucoup plus délicat a aborder...et ensuite, il faut réussir a savoir s’il y a des directives
anticipées ou pas.

MOB : Et généralement, ces directives anticipées existent ?

E : Je trouve pas trés trés souvent. Pour les quelques patients que j’ai eus a prendre en charge.

MOB : Et I3, as-tu un exemple concret a me citer d’une personne que tu as eue a prendre en charge récemment
aux urgences et qui était justement en situation de fin de vie ?

E : Oui, on en a eu une au déchocage. C’était un néo ORL -je ne sais plus, je crois que ¢’était du larynx- qui était
en soins palliatifs et qui venait pour une détresse respiratoire aigiie avec une notion de pneumopathie
d’inhalation.

MOB : Elle venait du domicile ?

E : Elle venait...elle venait du domicile il me semble oui.

MOB : Et I3, donc les informations par rapport a ses antécédents. ..

E, nous interrompant : Bah en fait, elle était suivie au CAV, ¢’était aux heures ouvrables et on a eu assez vite les
informations comme quoi ¢’était un néo étendu non chirurgical en cours de radiothérapie.

MOB : Donc c’était assez clair par rapport a la prise en charge ?

E : C’était assez clair. Cette fois-ci oui, ¢’était assez clair.
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MOB : Et quel a été ton comportement vis-a-vis de cette patiente ?

E : Bah en fait, c’était un peu difficile pour toute 1’équipe parce qu’en fait, vu qu’elle avait de la radiothérapie si
tu veux au niveau ORL, c’est toujours assez impressionnant. Et donc elle avait beaucoup d’exsudation (en
mimant le long de son visage et de son cou), elle avait du mal a déglutir donc elle crachait toute sa salive. Parce
qu’en fait, elle n’avait plus du tout de réflexe de déglutition. Donc c’est vrai qu’extérieurement, enfin, c’est assez
spécifique au cas, mais c’est vrai que c’était un assez difficile de réussir a 1’aborder. Parce qu’elle crachait en
permanence et puis les néo ORL, c’est toujours trés expressif. Bon, ensuite, ¢’était une femme assez jeune, je
crois une cinquantaine d’années si je me souviens bien, je te fais ca de téte hein. Je t’avoue qu’une fois que la
patiente a été étiquetée soins palliatifs, le truc, ¢a a été de réussir a adapter I’oxygéne convenablement pour ne
pas que ca lui fasse mal sur ses Iésions, trouver le masque qui va bien. Je crois que ¢a a d’ailleurs fini aux
lunettes. Elle n’est pas décédée pendant mon poste en tout cas.

MOB : Tu sais ou elle a été transférée par la suite ?

E : Je crois qu’ils I’ont prise au CAV.

MOB : La ou elle était connue finalement.

E : Oui, au CAV - soins palliatifs il me semble.

MOB : IIs I’ont admise assez rapidement ?

E : Pfff, ¢a, je ne saurais plus te dire.

MOB : Et avais-tu rencontré sa famille ?

E : Pas du tout, pas du tout. Parce qu’en fait, tu sais, c’est les urgences. Donc moi, quand j’ai pris le poste, une
partie avait déja été gérée et vu que c’était une patiente du déchocage et qu’on avait pas mal de travail, c’est vrai
qu’elle a finalement...une fois qu’elle avait été fléchée si tu veux...qu’on a su qu’elle allait au CAV, elle a été
mise, entre guillemets, un peu de cbté (d’un ton embarrassé). Parce qu’on avait beaucoup d’activité a co6té. Donc
heuuu, si tu veux, donc voila.

MOB : 1l y a eu une priorisation ?

E: Voila, il y a eu une priorisation. Je suis allé lui parler deux, trois fois pour avoir quelques informations
supplémentaires mais voila, je n’ai pas pu...je n’ai pas eu énormément de contact avec elle. Le travail avait déja
été fait avant.

MOB : Et cela t’a manqué ? As-tu eu I’impression de ne pas avoir été suffisamment a ses cotés ?

E : Bah écoute. Moi, elle ne me semblait pas douloureuse. Aprés, j’avoue qu’une fois que je savais qu’elle
n’était pas douloureuse et qu’elle aurait un lit d’aval, et vu que j’avais beaucoup de travail a coté, je ne me suis
pas centré énormément sur elle finalement.

MOB : Et avec les autres soignants, cette prise en charge s’était bien passée? Niveau communication par
exemple ?

E : Non, il n’y a pas eu...au sein du service en fait tu veux dire ?

MOB : Pour cette personne-1a, avec le sénior et I’infirmiére.

E : Ce n’était pas...comment...¢a s’était bien passé mais il y avait simplement, comme je t’ai dit, les infirmiéres
qui me disaient : « Moi, je n’y vais pas trop parce que vraiment heuuuuu »...

MOB : Par rapport a quoi ? Physiquement ?

E : Parce que vraiment...je ne sais pas s’il faut que je te le dise, mais : « Je n’y vais pas trop sinon ses lésions, ¢ca
va me faire vomir ». Parce que vraiment, les trucs ORL avec la radiothérapie, c¢’était vraiment...(expression
faciale de dégo(t).

MOB : D’accord. Et pendant la prise en charge, hormis le fait d’étre un peu géné vis-a-vis de son apparence
physique, il n’y a pas eu d’autres difficultés? Techniques, relationnelles, éthiques ?

E : Il y a eu une difficulté technique. Bon apres, je ne sais pas si ¢a rentrera dans le cadre de ta thése, mais elle
avait une stomie avec un bouton Mic-Key®, tu sais, c’est un truc spécial. En fait, c’est une stomie avec un
bouton trés particulier. Et maintenant, je m’en souviens, cette patiente avait un syndrome occlusif. Comme je te
disais, elle ne pouvait plus avoir de déglutition donc c’est pour ¢a qu’elle avait la stomie. Elle crachait en
permanence, méme sa salive, et en fait, vu qu’elle était en syndrome occlusif, on devait -difficulté purement
technique- réussir a trouver un embout permettant d’ouvrir la stomie et de libérer le contenu de la stomie, chose
dont on n’avait pas 1’habitude aux urgences. On n’avait pas le bon matériel aux urgences.

MOB : Etau CAV, ils...

E nous interrompant : Alors au CAV, je les ai appelés, j’ai appelé le PH et il me dit « Oui, c’est plutdt machin, il
faut mettre tel adaptateur dessus ». Et on ne I’avait pas. Il n’y en avait pas non plus 8 ’'UHCD, on avait cherché.
Mais il y avait une bonne entente avec le personnel sinon. Et la difficulté technique, ¢’était celle-la.

MOB : D’accord. Dans la littérature, on retrouve qu’un tiers des patients en fin de vie bénéficie de manceuvres
de réanimation aux urgences. Qu’en penses-tu ?

E : Je pense que...enfin, c’est purement un avis personnel, que c’est certainement dii au fait qu’on ne sait pas
quand quelqu’un est en détresse vitale initialement quoi. Il faut savoir que quand tu prends en charge aux
urgences, tu n’as pas toujours tous les éléments de I’anamnese, tu n’as pas forcément les antécédents, tu n’as pas
forcément son histoire clinique. Parfois, tu vas chercher les gens, entre guillemets, dans la rue, et ils ne sont pas
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en état de te dire ce qu’ils ont comme pathologies. Donc je pense que ces manceuvres de réanimation sont faites
avant (appuyé) qu’on ait réussi a récupérer les informations. Comme je t’ai dit tout a I’heure, les informations
sont parfois trés difficiles a avoir, surtout en dehors des heures ouvrables. Donc c’est pas toujours évident quand
tu as une personne en détresse, quelle qu’elle soit, qu’elle soit respiratoire, hémodynamique, de réussir a savoir
si cette personne a été étiquetée LATA. Parce qu’a ma connaissance, il n’y a pas de carton dans les papiers ou
c’est écrit « Je suis en fin de vie ».

MOB : Oui, puis les décisions doivent étre prises rapidement j’imagine.

E : La décision, évidemment, la décision, avant de savoir si le patient est en fin de vie ou pas, c’est de débuter les
premiéres manceuvres. Apres, une fois que tu as stabilisé un peu ton patient finalement, tu essaies d’en savoir un
peu plus. Mais c’est une activité qui, si le patient n’a pas un dossier avec lui, peut étre trés chronophage et
pendant ce temps-Ia, tu ne vas pas dire : « Il a une sale téte, je vais le laisser mourir ».

MOB : Donc d’aprés toi, comment pourrait-on encore améliorer la prise en charge des patients en fin de vie aux
urgences ?

E : Réussir a améliorer, comme on vient de le dire, ¢’est déja de savoir qu’ils sont en fin de vie (rires). Et pour le
savoir, alors 13, il va falloir faire des propositions mais c’est certain que c’est pas écrit sur le front des gens qu’ils
sont en fin de vie, c’est pas écrit sur le front des gens qu’il ne faut pas les réanimer. Donc & partir de ¢a, réussir,
alors je ne sais pas, c’est certainement pas ¢thique, mais avoir une carte comme le groupe sanguin ou autre sur
soi pour dire « Voila, j’ai telle pathologie, je suis en fin de vie, j’ai discuté et c’est sir que je ne veux pas de
réanimation invasive ». Peut-étre que c’est une solution, j’en sais rien, je te dis ¢a a chaud. Ca, c’est la premiére
chose : savoir qu’ils sont en fin de vie. Et ensuite, la question c¢’était ?

MOB : Et bien ¢’était comment pourrait-on améliorer la prise en charge au sein des urgences.

E : Améliorer la prise en charge. Peut-étre certainement étre sensibilisé...bon, en tant qu’urgentiste, on doit se
sensibiliser a tout tu vas me dire. Parce que les cardios veulent qu’on se sensibilise & toutes les pathologies
cardio-vasculaires en faisant des échographies, les pneumos voudraient qu’on soit des fins sémiologistes, les
neuros voudraient qu’on sache tout faire sur I’AVC et la thrombolyse. Donc on doit toujours savoir tout faire en
tout. Et évidemment, pour répondre a ta question, je te dirais améliorer la formation des urgentistes dans le
domaine des soins palliatifs avec heuuu, voila, mais on ne peut pas tout faire non plus. Donc apres c’est sir, que
peut-étre dans le cadre du DESC de médecine d’urgence qui va bientot étre une formation incluse dans I’ECN je
crois -¢a va changer, il ne va plus y avoir de DESC-, peut-étre discuter de quelques heures de formation au
moins initiale sur les soins palliatifs, ce qui n’est pas actuellement fait dans la formation du DESC.

MOB : Parce que finalement, vous y étes confrontés en permanence ?

E : Alors, on y est confronté en permanence. C’est vrai que c’est certainement pas le premier axe de formation
des médecins urgentistes, méme si on y est confronté en permanence. On est confronté en permanence aussi
parce que c’est des patients qui, une fois qu’ils ont été étiquetés soins palliatifs, évidemment, on n’ira pas
jusqu’a la réanimation mais aussi parce que derricre, il n’y a pas toujours de lits d’aval pour les prendre en
charge dans les services de soins pall’. Donc on les retrouve souvent a I"'UHCD ces patients-la.

MOB : Et as-tu déja eu des demandes d’euthanasie de le part d’un patient voire de sa famille ?

E : Non.

MOB : Non, ¢a ne t’est jamais arrive.

E : Non, écoute attends, j’essaie de me souvenir...mais non, je ne me souviens pas avoir eu...non, je ne me
souviens pas, pas de téte comme ca.

MOB : Ok. Bon, et bien voila, ¢’est fini. Merci.

E : Je t’en prie.

F, HOMME DE 30 ANS, INFIRMIER DIPLOME D’ETAT

Fin de matinée, un samedi, dans le bureau des ambulanciers du SMUR.
Entretien réalisé alors qu’il était en poste d’infirmier de SMUR.

MOB : D’abord, je pose des questions générales pour mieux vous connaitre.

F: Ok.

MOB : Quel age avez-vous ?

F :J’ai 30 ans.

MOB : Quelle est votre formation initiale ?

F : Donc le diplome d’état, six ans en hématologie et puis deux ans aux urgences, depuis mars 2010.

MOB : Avez-vous une expérience en matiére de soins palliatifs ?

F : En hémato, on était quand méme confronté pas mal a la mort chez des personnes aussi bien agées que jeunes.
Avec en plus des prises en charge assez longues en termes de décés puisque c’est pas des gens qui mouraient de
fagon soudaine mais qu’on prenait en charge des fois sur plusieurs semaines, plusieurs mois. Et puis voila.

MOB : Et avez-vous eu une formation en soins palliatifs ?
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F : Oui, alors j’ai fait la premiére partie de la formation de I’accompagnement des personnes et des familles face
a la mort qui était faite par une psychothérapeute aussi infirmiére. Donc je I’ai faite il y a peut-étre bien six ans
maintenant. Oui, cinq ou six ans. Ce qui était intéressant parce qu’en fait, si on n’a pas de formation, on est un
peu laché comme ca dans le service et on se débrouille un peu avec notre savoir-faire et surtout notre savoir-étre.
Et c’est pas forcément évident au départ.

MOB : Cette formation vous a-t-elle aidé dans votre pratique aux urgences ?

F : La formation en elle-méme m’a surtout aidé a me construire en hémato et puis finalement & reproduire un peu
les mémes choses aux urgences. Aprés, aux urgences-mémes, il y a finalement que deux endroits ol on peut étre
confronté a ¢ca : ¢’est au déchocage et a 'UHCD. Au déchocage parce que, des fois, on a des personnes en fin de
vie pour lesquelles des LATA sont posées et on le sait pas forcément. 1ls sont en état de choc et on est obligé de
les gérer. Ou alors a ’'UHCD parce qu’on met des gens qui sont difficilement hospitalisables par ailleurs. Donc
c’est surtout essentiellement a ’UHCD, pour ma part, qu’on est confronté a gérer ce genre de patients.

MOB : Avez-vous I’impression de les accompagner au mieux aux urgences ?

F : Bah c’est vrai qu’a I’UHCD, on a du coup des conditions qui sont pas optimum mais qui sont quand méme
intéressantes en terme de relation avec la personne elle-méme, en acceptant la famille bien sOr. Mais avec le
patient, je trouve qu’il y a quand méme des...on peut quand méme mettre en place des choses qui sont
relativement intéressantes.

Un ambulancier SMUR fait irruption dans le bureau, I’interrompant.

MOB : Qu’évoquent pour vous les soins palliatifs ?

F : Aux urgences ?

MOB : Les soins palliatifs en général. Pour vous, si vous deviez donner votre propre définition des soins
palliatifs ?

F : Pour moi, les soins palliatifs...c’est vrai que dans la conscience collective, ¢’est quand méme souvent associé
a la mort. Méme si c’est pas forcément toujours le cas. On peut faire du soin palliatif autrement que...que vers
une mort imminente. Pour moi, C’est surtout...j’associe surtout a la notion de respect, dans la mesure ou ¢’est
offrir aux gens le respect et la prise en charge la plus adéquate en globalisant les besoins avant la mort la plupart
du temps. Et puis surtout les aider a affronter une situation qui est parfois compliquée. Parce que, quand on
inclut en plus toutes les défaillances médicales qui peuvent s’associer dans leur état, c’est des fois un peu
compliqué. Avec I’état cutané qui se dégrade, souvent 1’état pulmonaire peut aussi se dégrader, puis des fois, ¢a
peut étre long donc heuuuu...

MOB : Quelles difficultés rencontrez-vous ? Vous parliez de meilleures conditions & "UHCD. Que vous
manque-t-il aux urgences pour accompagner au mieux les patients en fin de vie ?

F : Déja du matériel confortable. Quand on a quelqu’un qui vient et qu’on voit qu’il est déja grabataire, on essaie
de trouver un brancard qui soit le plus adapté. C’est pas toujours le cas. Tous nos brancards sont pas forcément
tres confortables. Donc déja le confort. Aprés, quand vraiment il y a une LATA qui est posée et qu’on sait que la
fin est proche, il y a aussi des médications qui sont mises en place a ’UHCD. J’ai rarement vu des médications
déja mises en place aux urgences-mémes. Elles sont souvent démarrées en hospit’ donc souvent a I’'UHCD.
Concrétement, souvent ces gens-1a, si on trouve pas une place en soins palliatifs, ils restent a ’'UHCD.

MOB : Selon vous, qu’est-ce qui pourrait expliquer que les traitements ne soient pas débutés au sein des
urgences ?

F : Alors ¢a, je suis pas médecin. Est-ce que c’est parce qu’on se dit qu’on n’a plus grand-chose a...est-ce que
c’est le fait que ¢a ne soit pas de I’hospit’ et qu’on soit encore dans un service d’urgences, entre guillemets, qui
fait occulter un petit peu ’aspect confort, entre guillemets ? C’est vrai qu’il y a encore beaucoup de gens qui
pensent que les urgences, c’est fait pour faire des soins urgents et qui sont pas d’accord sur le fait que le confort
est aussi important. Je sais pas, il y a peut-étre encore des tabous par rapport a ¢a. En tout cas, ¢’est vrai que moi,
tous les traitements que j’ai vus mis en place, c’était a ’'UHCD. Ca m’est déja arrivé de le faire au déchocage,
mais sachant que c’est des gens qui vont monter a 'UHCD. C’est vrai que souvent, quand on a quelqu’un
qui...’exemple type c’est, je sais pas, la détresse respiratoire chez quelqu’un qui a un néo pulmonaire -pour
donner un exemple simple- pour lequel il n’y aura pas de réanimation. Moi, je sais que quand je suis au
déchocage et qu’on sait que la mort est imminente, on essaie de le transférer le plus tot possible a ’'UHCD s’il y
a un lit. Déja pour faire la toilette. Un aspect pratique, c’est quand méme beaucoup plus simple de le faire a
I’UHCD qu’au déchocage ol on est susceptible d’avoir une urgence vitale qui arrive et 13, on se retrouve a
devoir gérer autre chose. L’UH’, c¢’est quand méme un milieu assez sécurisé par rapport a ¢a et méme pour
I’accueil de la famille, c’est quand méme beaucoup plus adéquat.

MOB : L4, vous parliez de tabous par rapport a la mise en place des soins de confort aux urgences finalement.
Vous en discutez avec 1’équipe médicale? Si vous ressentez le besoin de ces soins, en parlez-vous avec les
médecins, les internes ?

F : Aprés, on n’y est pas confronté tous les jours non plus. Non non, j’ai jamais eu I’occasion de discuter de ca.
Je sais qu’au départ, quand je suis arrivé, on avait pas mal discuté avec [le Dr B] sur un peu les pratiques parce
qu’elle a fait le DU de soins palliatifs si je dis pas de bétises. C’est vrai qu’il y avait des choses qui la choquaient
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et qui m’ont choqué aussi sur les pratiques, surtout en termes de concentrations des médicaments par rapport a la
morphine, ’'Hypnovel®. Nous, on avait ’habitude de faire des dosages beaucoup moins forts en hématologie.
On était vraiment, au niveau des morphiniques, dans du confort. On était sur des 0,2 mg/h, vraiment pour apaiser
les gens. Voila. Et ’'Hypnovel®, j’ai jamais fait d’Hypnovel® en hématologie par exemple. C’est...

Un ambulancier SMUR fait a nouveau irruption dans le bureau. Nous lui précisons que ’entretien est bientot
terminé. 1l s’en va.

MOB : Et quand un patient est admis aux urgences, comment reconnaissez-vous qu’il est en fin de vie?

F : Visuellement, c’est pas forcément flagrant. Ca va étre par rapport & son dossier médical. Apres, tout ce qui est
récidive de cancer, quand c’est des éniémes récidives de cancer, c’est quand méme assez probable qu’il puisse
étre candidat a une LATA. Apres, il y a quand méme le critére de 1’Age qui est, souvent aussi, disqualifiant.
Quand vous avez quelqu’un...je sais pas, un arrét cardiaque récupéré a 85 ou a 50 ans, ¢a sera pas du tout la
méme chose dans la prise en charge derriére. Il y a I’dge qui est disqualifiant, il y a les antécédents. Si vous avez
quelqu’un, comme je vous le disais, qui a une énieme récidive de cancer plus tous les antécédents qui vont bien a
coté, forcément...et puis il y a aussi derriere les réas, parce que c’est les réanimateurs qui posent les LATA, et il
y a aussi une sélection de la réanimation par rapport a certains patients. Il y a certains patients dont on sait
d’emblée qu’ils ne seront pas réanimés.

MOB : Et 13, auriez-vous un exemple concret d’un patient en fin de vie que vous avez pris en charge aux
urgences et qui vous a marqué plus particuliérement?

F : Aux urgences ?

MOB : Oui.

F : Honnétement, on voit tellement de gens et tout...il y a pas de choses...heuuu...alors, c’est vieux, c’était a
I’UH’. Alors je ne me souviens plus assez précisément de la situation. En fait, ¢’était un monsieur que j’ai da
recevoir du déchocage a six heures et demie. Donc il est monté a I’'UH’ ; moi, j’étais a I’'UH’. Et il est décédé a
sept heures moins vingt. Et j’ai trouvé que, du coup, ¢’était méme pas...ce que j’ai fait, c’était surtout la prise en
charge de son déces. Et j’ai trouvé que c¢’était quand méme assez digne, dans la mesure ot on avait quand méme
pu faire les choses tranquillement a I’UH”’. 11 avait ét¢ quand méme extirpé de 1’agitation du déchoc’. 1l a fini
tranquillement, il a pu étre calme. On a mis en place tout de suite I’Hypnovel® morphine un petit peu. 1l avait de
I’oxygene. Je crois que la famille est arrivée...je crois qu’il était décédé quand elle est arrivée mais on a pu les
appeler tranquillement, leur expliquer les choses. C’était bien.

MOB : Finalement, les derniers moments de vie se sont bien passes.

F : Oui. Moi, je trouve que, par rapport a I’hématologie -puisque c’est I’expérience que j’ai-, ¢’est pas ridicule.
On fait les choses quand méme de fagon...alors c’est siir, on n’a pas les mémes moyens en termes de temps, en
termes de matériel, mais on essaie de faire les choses du mieux qu’on peut. On peut pas dire que les gens
meurent moins bien aux urgences. Pour moi, ce serait une hérésie de dire ca.

MOB : Donc quelles sont les principales difficultés que vous rencontrez ? Sont-elles organisationnelles,
techniques, éthiques ?

F: Organisationnelles oui. Ethiques, aprés, je pense que la plupart de nos médecins sont quand méme
heuuu...alors, ils ont peut-étre aussi pas mal changé par rapport a la vision de la mort, mais il y en a quand
méme pas mal qui travaillent dessus, notamment [le Dr B]. Et je pense qu’elle fait un travail remarquable aussi
la-dessus. Surtout organisationnelles parce que, comme je vous dis, au sein méme des urgences, c¢’est difficile de
mettre quelque chose en place. En plus, il y a une promiscuité qui est importante au niveau de 1’évacuation, c’est
pas I’idéal pour quelqu’un qui serait en fin de vie. C’est pour ¢a que je pense que le lieu le plus adapté, c’est
I"UHCD, pour moi.

MOB : Et selon vous, comment pourrait-on améliorer la prise en charge des patients en soins palliatifs aux
urgences ?

F : Apreés, on n’a pas de réunions globales avec toute 1’équipe. Par contre, ¢’est vrai qu’entre nous, par affinité,
on discute pas mal de ce qui nous touche. Et forcément, les affinités se créent aussi par rapport a notre vision des
choses, par rapport a la mort et aux soins de fagon générale. Au sein de notre équipe, on va tous a peu prés dans
le méme sens. Je sais qu’en termes de prise en charge des patients en fin de vie, on fait tous a peu prés les mémes
choses. On fait toujours attention a la famille, a la douleur, au confort. Pour moi, I’aspect cutané est aussi tres
important parce que c’est des gens dénutris en plus. Une douleur, un inconfort, c’est quand méme pas terrible.
Donc c’est quand méme 1’idéal que les gens partent, entre guillemets, avec le plus de confort possible. Alors, je
vous dis, j’ai encore jamais eu de réunions ou de groupes de travail par rapport & ¢a mais c’est vrai que ¢a peut
étre envisagé. Ce serait une bonne idée.

MOB : Dans les articles scientifiques, on retrouve qu’un tiers des patients en fin de vie admis aux urgences
bénéficie de manceuvres de réanimation invasive. Qu’en pensez-Vous ?

F : Alors j’ai un exemple tout frais. Pour moi, c’est pas étonnant. On est quoi, on est dimanche, c¢’était lundi soir
dernier. J’ai une patiente de I"'UHCD -donc qui €tait déja en hospit’-, qui s’est dégradée subitement et moi j’étais
en poste au déchocage. Et on nous 1’a descendue pour qu’elle soit...donc on 1’a intubée. Donc moi, je recois la
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patiente, forcément, on fait les gestes a faire donc on I’a intubée. Mais ce qu’on savait pas, c’est qu’il y avait
déja une LATA qui était posée.

MOB : Qui avait été posée avant aux urgences?

F : Bah a ’'UHCD apparemment. Elle est redescendue au déchocage, on I’a intubée, et c’est une fois intubée
qu’on s’est rendu compte qu’il y avait une LATA de posée. Mais 1a, c’est un probléme tout simplement de
transmissions et de visibilité au niveau du dossier. En fait, le médecin de la journée savait qu’il y avait une
LATA. Donc ca, ¢a s’est passé¢ a 19h donc le médecin de la nuit qui a attaqué a 18h30, en plus, n’avait pas de
transmissions des patients de 'UHCD. Ca, c’est fréquent, ils ont rarement des transmissions des patients de
I’UH’. Et ’infirmiére a oublié ou ne savait pas -¢a, je sais pas- qu’il y avait une LATA et donc elle a appelé le
médecin qui forcément, vu les symptomes, a dit : « Tu la fais descendre au déchocage ». Ce qui était logique.
Elle avait 60% de sat’, elle vomissait, ¢’était noiratre, c’était évident qu’elle devait étre intubée sur les
symptomes qu’elle présentait. Par contre, c’est vrai qu’en regardant le dossier, on s’est rendu compte que c’était
une dame qui était agée, qui était obése —je me souviens plus des antécédents médicaux- mais qui, vraiment,
présentait tous les critéres d’une LATA.

MOB : Donc si je comprends bien, la LATA était spécifiée dans le dossier mais elle était mal mise en évidence ?
F : Bah apparemment, c’était pas lisible ou su par I’infirmiére en tout cas. Puisque que c’est le médecin, une fois
intubée, une fois un peu tout fini, ben on a pris un peu du recul et 1a, on a appelé le médecin qui était la la
journée. Et 13, on s’est rendu compte qu’il y avait pas de réanimation.

MOB : Et comment cela s’est-il passé avec la famille ?

F: Alors aprés, c’était le moment ou je devais partir moi donc heuuu...c’était vraiment au moment des
transmissions donc j’ai pas eu de retour. Je sais pas comment ¢a s’est passé derriére, je saurais pas vous dire.
Apres, je pense qu’elle a été extubée et certainement, elle a dit décéder trés vite aprés.

MOB : Donc finalement, pour améliorer la prise en charge, on pourrait peut-&tre mieux mettre en évidence une
telle décision quand elle est prise ?

F : Tout a fait. Moi, je penserais déja a la lisibilité¢ de la décision. Parce que 1’icOne, si on la connait pas, elle est
pas forcément...il y a une icone qui apparait sur le dossier ResUrgences, elle saute pas aux yeux.

MOB : Alors il y a quand méme une icobne LATA ?

F : Bah si elle est posée aux urgences. ..

MOB : Et si elle est validée aussi, enfin, si on pense a la valider ?

F: Tout a fait. Il y a une icbne qui apparait. Et ce qui pourrait étre aussi intéressant, ce serait d’avoir peut-étre
plus de transmissions entre médecins, c’est-a-dire qu’il y ait des transmissions du médecin de 'UH’ aux
éventuels médecins de la nuit. Parce que du coup, c’est vrai qu’on se retrouve a I’UH’ la nuit un petit peu
dépourvu, on appelle le médecin, on sait pas trop qui c’est...

MOB : 1l y aurait donc des pertes d’informations avec la rotation des gardes ?

F : Oui, tout a fait. Surtout qu’en plus, les poses de LATA, c’est les réanimateurs. Aprés, quand c’est des gens
qui sont déja en échec thérapeutique ou qui sont déja en processus de soins palliatifs avant d’arriver aux
urgences, la, je sais pas comment ¢a marche du coup. Je sais pas si le réanimateur doit quand méme poser une
LATA. Vous voyez ce que je veux dire ? Parce que pour moi, il y a une différence entre quelqu’un qui arrive et
on se rend compte que, de toute facon, on le réanimera pas, qui est en état de choc et on va dire : « De toute
fagon, ca sert a rien de le réanimer ». Ou quelqu’un qui a déja des gros antécédents et pour lequel on se dit :
« Bon ben si ¢a va pas, qu’est-ce qu’on fait ? ». Je pense qu’on se pose souvent la question de la LATA quand
vraiment on est devant une détresse vitale.

MOB : Et avez-vous déja eu des demandes d’euthanasie de la part d’un patient ?

F : 1l réfléchit longuement...apres, il y a souvent des gens qui vous disent : « J’ai envie de mourir, laissez-moi
mourir ». Mais non, pas de demande directe. C’est rare. Je pense surtout que ¢’est pour exprimer une souffrance.
Puis quand bien méme...non, j’ai jamais eu de demande directe.

MOB : Méme en hématologie ?

F : Non.

MOB : Et de la part de la famille ?

F: Pas dans mon souvenir non. Ca, c’est toujours la difficulté parce que vous étes entre le ...comment
dire...parce que certes, il y a la souffrance qui est 1a mais malgré tout, il y a quand méme la mort. Donc derriére,
les gens savent qu’ils seront séparés de I’étre aimé donc c’est quand méme difficile. Non, moi, j’ai jamais eu le
cas.

MOB : Ok. C’¢était la derniére question. Merci beaucoup.
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G, FEMME DE 33 ANS, INFIRMIERE DIPLOMEE D’ETAT

Début de soirée, un dimanche, a notre domicile.

MOB : Déja, je pose des questions générales pour mieux te connaitre.

G : D’accord.

MOB : Quel &ge as-tu ?

G :33ans.

MOB : Quelle est ta formation initiale ?

G : Infirmiére.

MOB : As-tu fait d’autres diplomes ?

G : Non, non. J’ai vraiment fait que ¢a, I’école d’infirmiére aprés mon Bac.

MOB : Tu exerces depuis combien de temps ?

G : Ca fait dix ans que j’exerce. Donc j’ai fait deux ans en neurologie, deux ans en réanimation et six ans et demi
aux urgences.

MOB : Et as-tu eu une formation en soins palliatifs ?

G : Non non. Jamais.

MOB : Avant de travailler aux urgences, as-tu été en contact avec des patients en fin de vie, en neurologie par
exemple ?

G : Non, neurologie pas beaucoup. C’était vraiment...tu sais, c’était le petit hopital a Thionville. Bon, en
général, on gardait vraiment les patients qui étaient bien. Sinon, le chef de service...voila. En fait, c’était plus a
visée rééducation - retour a domicile, vraiment. Donc ¢’est vrai que nous, on n’avait pas de fins de vie. Les rares
fois ou il y avait des personnes qui décédaient, c’était plutét un accident ou...enfin voila. Mais c’était pas du
prévu, c’était pas les décés ou on savait en général. Bon ben en réanimation, voila, c’est vrai que c’est assez
particulier dans le domaine de la réanimation. Et 1a aux urgences ben...

MOB : Tu y as déja été confrontée ?

G : Ahoui, la oui.

MOB : Qu’évoquent pour toi les soins palliatifs ?

G : En fait, pour moi, c’est essayer de maintenir une bonne qualité de vie du patient dont on sait qu’il va décéder.
C’est essayer de I’entourer et d’entourer la famille. Mais oui, ¢’est vrai que je dis toujours « essayer » parce que
les conditions ne sont pas spécialement favorables je trouve aux urgences. En tout cas correctement.

MOB : Donc tu as I’impression de ne pas accompagner au mieux le patient et sa famille.

G : Non.

MOB : Pour quelles raisons ?

G : D¢ja, il y a plusieurs choses. Des fois, on accueille un patient dont le motif d’entrée aux urgences est « Fin
de vie ». Donc voila, c’est quelqu’un qui n’est pas bien -méme si c’est pas immédiat, ¢a peut étre sur quelques
jours- mais on sait qu’il vient aux urgences parce que, voila, il s’est dégradé a la maison, que les proches sont en
panique ou autre chose donc ils nous ’adressent. Et 13, on sait déja. Et du coup, quand on le sait, ils nous
installent le patient au déchocage en attendant d’avoir un lit a 'UHCD. Et 14, je trouve que ¢’est le moment ou la
prise en charge me géne le plus parce qu’il n’y a aucune intimité en fait au déchocage pour parler aux gens, pour
prendre en charge, pour s’en occuper. Enfin, tu vois bien, on a des paravents, ¢’est une grande piéce ouverte et
1a, je trouve que 1a, c’est difficile de soigner et de toute facon de s’en occuper correctement. Quand tu es une
infirmiére pour cing patients, tu peux pas étre auprés des gens et leur accorder le temps dont ils ont besoin. Par
contre, aprés, quand ils sont a I’"UHCD, 14, je trouve que c’est plus facile. Et 13, on arrive a avoir des meilleures
conditions parce que la famille est 14, souvent. Parce qu’on peut les mettre auprés de leur proche. Parce que du
coup, ils savent qu’on est la, parce qu’ils n’hésitent pas a nous solliciter et que méme si effectivement on a
d’autres patients donc on s’occupe, on arrive du coup a se libérer, a venir méme quand ils nous sollicitent. Donc
a ’'UHCD, je trouve que c’est bien. Mais bon, aprées, je trouve qu’on fait pas assez appel aux soins palliatifs,
qu’on les voit pas. Et je pense que c’est a nous, dans la démarche, d’y penser, de les appeler. Parce que des fois,
quand ils viennent, du coup, eux nous mettent plein de prescriptions, vraiment les choses...mais méme les
choses basiques. Tu vois, les soins de bouche, mais avec quoi les faire ? Non mais c’est le truc de base.

MOB : Donc tu disais plutdt rencontrer des problémes organisationnels et presque techniques finalement si tu ne
sais pas avec quoi faire les soins de bouche ?

G : Mais des fois, méme quand on demande aux médecins, des fois, ils ne savent pas trop. Alors que les soins
palliatifs, ils ont d’autres protocoles et en fonction, ils vont te dire: « Ben voila, faites-les a ¢a et ca, et ce sera
bien ». Tu vois, c’est béte. Mais méme la prise en charge des escarres, quand il y a une escarre, des fois les
médecins ne savent pas quoi mettre.

MOB : Tu parles pour ’'UHCD la ?

G : Ah oui, tout ¢a, c’est plus a ’'UH’.

MOB : Et aux urgences, pour toi, des soins palliatifs peuvent &tre mis en place ?
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G : Dans les urgences, non non, pas dans de bonnes conditions. En fait, on n’est pas assez disponible compte
tenu, enfin tu vois, il y a beaucoup de patients, ¢a tourne, il y a du boulot. J’ai pas assez le temps...le temps...si,
j’essaie de le prendre, je suis la premiére a essayer d’installer mes patients si je sais qu’ils vont rester sur un
brancard-lit -enfin, essayer de le trouver- mais apreés, ¢a peut pas étre ma priorité en fait. Si j’ai des gros soins,
des soins assez urgents a faire chez les autres patients, je ne peux pas aller passer une demie-heure a changer
mon patient, a I’installer, a le remonter correctement. Ca, ¢a va étre beaucoup plus difficile donc c’est quand
j’aurai le temps, vraiment. C’est ¢a, c’est trouver le moment. C’est beaucoup plus difficile aux urgences qu’a
I’UHCD. Pour moi, c’est ¢a, il y a vraiment un décalage entre la prise en charge SAU -au déchoc’- et UHCD ou
la, il y a un monde entre les deux. L’équipe de soins palliatifs, je 1’ai jamais vue aux urgences. Jamais, jamais,
jamais (appuyé).

MOB : Tu disais justement que vous ne les appeliez pas suffisamment. Tu n’en parles pas avec le médecin ou
I’interne ?

G : Des fois, en fait, je n’y pense méme pas, c’est ¢a. Quand tu es dans la prise en charge, tu fais tes trucs...ct de
moi-méme, c’est vrai que c’est pas du tout devenu un réflexe en fait. Et c’est de les avoir vus...ces derniers
temps, je les ai vus un peu plus souvent -je pourrais pas te dire par qui- et il y a aussi que j’étais un peu plus
souvent a 'UHCD derniérement et 1a du coup, j’ai eu des médecins qui les avaient appelés. Donc de voir, la
maintenant, je pense que j’y penserais peut-étre plus facilement. Mais déja, il faut le vivre. Alors que tu vois,
avant, en y étant de temps en temps, s’il n’y avait pas un médecin qui y pensait, moi, ¢a ne me serait jamais venu
al’idée. Alors que maintenant oui, je pense que j’y penserai.

MOB : Désormais, tu pourrais donc faire part 2 un médecin de la nécessité d’appeler 1’équipe mobile de soins
palliatifs.

G : Voila. Faut discuter. Ah oui, je pense que pour les médecins, il n’y aurait pas de soucis oui.

MOB : D’accord. Pour toi, comment peut-on reconnaitre qu’un patient est en situation palliative ? Qu’est-ce qui
te fait penser qu’il est en fin de vie ?

G : Heuuu...si j’ai quelqu’un qui vient et qui m’informe aussi, la famille tout ¢a ?

MOB : Et bien pour toi, tu penses qu’un patient est en soins palliatifs par rapport a ce qu’il te dit, a ce que dit la
famille ou encore a la lettre d’un médecin ? Ou autre chose ?

G : Ouj, il y a déja le médecin qui nous précise un petit peu la situation, les antécédents. Parce qu’aprés, je
trouve que c’est difficile d’aborder vraiment le sujet avec le patient. Quand il arrive aux urgences, vraiment, tu
n’as aucune relation avec lui avant. Et en général, les gens vont mettre plus de temps et vont plus en parler avec
le médecin qui va rester plus longtemps, il va I’examiner et tout. Alors que nous, c’est le déshabillage. Oui, on
va poser quelques petites questions, on va essayer d’évaluer un petit peu la mobilité, voir un petit peu les
fonctions cognitives, ce que le patient veut bien nous dire. Mais du coup, je trouve que c’est limité parce que
pareil, c’est un temps assez court. Toujours la méme chose, comme on enchaine...enfin voila. Et donc, il y a
qu’en salle vraiment, du c6té ou on installe, parce que tu sais, il y a maintenant le c6té évacuation. Coté
évacuation, c’est des salles, pareil, il y a plusieurs patients. Donc tu vois, niveau intimité, parler de ¢a avec un
patient...moi, j’aurais pas envie de raconter des choses personnelles devant tout le monde. Je sais que les autres
familles écoutent. Encore la derniere fois, il y avait un médecin qui parlait a une famille et il y avait la patiente
d’a coté qui écoutait. Ohhh, enfin, du coup, 13, je comprends le patient qui n’a pas envie d’en parler. Et moi-
méme, j’ai pas envie de lancer un sujet alors que...c’est vrai que c6té évacuation, des fois, c’est un peu plus
calme et on peut avoir le temps de plus parler avec le patient. Maintenant, c6té installation, ¢a tombe tout le
temps. Voila, on installe, on déshabille, tout ¢a. Des fois, tu es encore dans la salle qu’il y a déja I’externe qui
arrive pour I’examiner. Donc du coup, on se fie beaucoup au courrier, au motif de venue. Oui, ¢a m’est
quasiment jamais arrivé que le patient m’en parle en tout cas. Et aprés par contre, on en reparle avec 1’interne.
S’il y a la famille, bah oui du coup, avec la famille pour savoir.

MOB : Comment ¢a se passe généralement avec la famille ?

G : Je trouve que justement, quand on fait la démarche de parler avec eux et de les intégrer, ¢a va tout seul. Ils
sont une aide plus qu’autre chose. Par contre, quand on dit : « Ah non, vous pouvez pas le voir », enfin, c’est pas
que tu les exclus, mais quand tu dis : « Oh non, c’est pas possible »...enfin, tu vois, je comprends la famille qui a
envie de rester a coté du proche pour profiter au maximum. Et du coup oui, quand tu les fais venir, que tu leur
dis que c’est possible, qu’ils peuvent venir te chercher...eux-mémes des fois, je pense qu’ils ont aussi besoin
d’en parler et ils viennent nous voir et on explique. La oui, je trouve que ¢a se passe super bien.

MOB : As-tu un exemple concret d’un patient en fin de vie que tu as pris en charge, récemment OU pas, aux
urgences?

G : Aux urgences, bah voila, c’est au déchocage ou on pousse la patiente et on te dit : « C’est une fin de vie, on
va poser une LATA. On va juste continuer les soins de confort, on met quand méme les antibios pour ’aider
mais bon, ¢a va plutdt évoluer défavorablement ». La famille était pas 1a. Or ¢’était donc au déchocage, il y avait
plein de monde. Ben voila, on I’a installée du mieux qu’on pouvait et puis apres, tu es dans les soins a gauche a
droite. Comme il y avait des soins en plus genre antibiotiques, des trucs comme ¢a, tu fais les soins, mais il y a
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pas le temps heuuu...enfin, tu vois, moi j’aime bien prendre le temps, frictionner les gens, tout ¢a. Par le contact,
tu peux aussi avoir une autre relation. Et la...

MOB : Du coup, quel a été ton comportement vis-a-vis d’elle ?

G : Bah en fait, je m’en suis occupée comme les autres patients. Il n’y a pas eu de différence. Alors que quand je
suis a 'UHCD, si j’ai une fin de vie, j’aime prendre mon temps, j’aime rester avec. Je te dis, quand il y a la
toilette, j’aime bien la faire moi par exemple le matin, comme c¢a je peux prendre le temps, faire tous les soins.
Parce que pareil, les aide-soignantes, elles enchainent souvent les toilettes, c’est I’un aprés I’autre. En fait, j’aime
leur accorder plus de temps a ces patients s’il y a besoin. Mais aux urgences, j’y arrive pas.

MOB : Pour revenir a cette patiente, avez-vous discuté de sa prise en charge avec le médecin et I’interne qui s’en
occupaient?

G : Pareil, c’était un peu la patiente lambda et on se disait...hier, il y avait pas de lit en fait. Et on se
disait : « Qu’est-ce qu’on va faire ? ». Enfin tu vois, laisser quelqu’un au déchocage...on se rend bien compte
que les conditions ne sont pas bonnes, que ¢’est vraiment pas 1’endroit oil on peut prendre en charge un patient
convenablement. Le déchocage, voila, tout est ouvert. Et je sais que tout le monde a essayé de trouver un lit, une
place. Je sais qu’ils ont appelé partout, aux soins palliatifs, vraiment. Et impossible d’avoir de place. Donc, je
m’en suis occupée ben voila, plutét comme un patient aux urgences. Parce que je te dis, comme j’avais d’autres
patients encore a coté et tout, c’est pas évident. Et en fait, on a eu de la chance. Il y a un lit qui s’est libéré a
I"UHCD et du coup, forcément, c’est elle qui était prioritaire. Donc on I’a installée.

MOB : Tu sais ce qui est advenu de cette patiente ? Si elle a été hospitalisée dans un autre service?

G : Non, ¢a je sais pas.

MOB : Donc d’aprés toi, comment pourrait-on améliorer la prise en charge des patients en soins palliatifs au sein
des urgences ?

G : Bonne question...alors 1a...je t’ai dit, déja, je trouve que leur systéme de mettre...a partir du moment ou ils
se disent que ¢’est un patient en fin de vie et qu’on le met au déchocage, alors pour moi, ¢’est pas I’endroit. C’est
pas I’endroit. Je pense qu’il aurait plus sa place encore dans une salle d’examen, tranquille, ou on peut mettre la
famille aupres de lui. Plutdt que 13, dans cette place ou tu peux pas mettre tout le temps la famille. Des fois, on
essaie, pareil, dés qu’ils sont 1a. Quand la famille peut venir et qu’on peut les laisser aupres de lui, moi, je trouve
que c’est vraiment super important. Parce que je trouve que c’est un peu le relais avec nous. Parce que 1a, en tout
cas, il y a zéro intimité, méme pour nous. Enfin je sais pas, peut-étre que ¢a me bloque du coup mais c’est vrai
que dans ces conditions, pour moi, c’est vraiment pas pareil. Je pense qu’il faudrait oui, un endroit déja, une
salle en fait pour accueillir tranquillement, au calme. Ou on sait qu’il y a la famille, ou on fait nos soins. Parce
que tu vois a ’'UHCD, ils sont quand méme dans une chambre. On n’est pas a c6té comme au déchoc’. Une fois,
un médecin a eu une fin de vie, il le savait, et bien il I’a faite entrer directement a ’'UHCD. Bon, il y avait de la
place aussi. Et ¢a, en fait, c’est top. On me dit : « Tu vas avoir une entrée directe ». Bah oui, c’est bien.

MOB : C’est mieux pour les soignants et les patients ?

G : Ah moi je trouve que oui. Je vois pas du tout d’inconvénients a faire une entrée directe & 'UHCD dans ce
cas-1a. Quel est I’intérét que le patient soit revu et réexaminé par un externe, par un interne, revu par un sénior
aux urgences ? Pour moi, il n’y en a aucun. Donc autant que le patient soit placé directement dans une chambre,
au calme. Pour nous aussi. Nous aussi, on est plus au calme a I’'UHCD. Autant, tu es dans le stress en bas. A
I’'UHCD, tu es beaucoup plus au calme et donc je pense que c’est ¢a aussi qui fait que du coup, oui, j’aime bien
un petit peu chouchouter mes patients, prendre le temps.

MOB : Quand on cherche dans la littérature, on remarque qu’un tiers des patients admis aux urgences bénéficie
de manceuvres de réanimation invasive. Qu’en penses-tu ?

G : Oh alors moi, je suis contre en fait. Je suis contre. En fait, ce qu’il y a, je pense, il y a le moment ou le
médecin ne sait pas trop. Soit ¢a n’a pas été clair ou la famille n’était pas au clair...enfin, toi, tu parles dans le
cas ou le patient est en soins palliatifs et que c’est défini avec la famille et tout ?

MOB : A priori, ¢’est possible aussi qu’ils n’aient pas toutes les informations et que dans 1’urgence, ils aient une
décision a prendre rapidement...

G : Bah voila. En fait, on a eu le cas encore il n’y a pas trés longtemps. Le patient avait un mauvais état général,
ca faisait des mois qu’il était pas trés bien. Et en fait, il a fait un arrét au déchocage mais ils I’ont réanimé. Ils
I’ont réanimé, il est reparti. Je sais pas s’ils I’avaient intubé parce que du coup...en fait, je suis venue sur la fin
de mon poste. Je suis allée au déchocage parce que j’ai entendu qu’ils avaient besoin d’aide et donc ils étaient en
train de réanimer ce patient mais voila.

MOB : Pour toi, pourquoi ’ont-ils réanimé ?

G : En fait, je pense qu’ils étaient pas au clair avec la famille donc ils hésitaient, ils avaient un doute. Pour eux,
c’était : « On ferait mieux de ne pas s’acharner ». Parce que le pauvre monsieur, tu vois, I’état général n’était
plus bon, je pense qu’il était fatigué...aprés je sais pas, j’ai pas eu de contact vraiment...j’étais pas I’infirmicre
du déchocage donc j’ai pas eu le patient conscient avec qui j’ai pu parler. Mais voila. Je voyais que I’équipe était
quand méme vraiment, vraiment partagée. C’était : « On réanime mais est-ce qu’on fait bien ? ». En fait, ils se
posaient vraiment la question. Le patient est reparti, il a refait un arrét, et puis la aprés par contre, ils n’ont rien
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fait. Donc oui, je pense que dans 1’urgence, prendre la décision de se dire « On le laisse », s’il n’y a pas la
famille a coté...tu sais des fois, tu te dis : « Bah voila, il y a pas ses proches, la famille n’est peut-étre pas au
clair, on s’attendait pas a ce que ce soit tout de suite, tout de suite »...je pense que c’est ¢ca qui fait que, du coup,
ils savent pas trop et bon on réanime comme ¢a...mais aprés, c¢’est des choix difficiles.

MOB : As-tu déja eu des demandes ou des pressions de la part du patient pour abréger ses souffrances ? Des
demandes d’euthanasie ?

G : Des fois oui. Mais c’est tout un contexte aussi. Souvent, c’est le patient qui est vraiment triste et qui me dit :
« Allez-y, j’en ai marre ». Souvent, ¢’est aussi : « Je suis enfermé ici, faites-moi une injection. De toute fagon,
j’ai plus rien, j’ai envie de partir, je suis pas bien ».

MOB : Et quelle a été ton attitude devant cette demande ?

G : Ben moi, je leur ai expliqué que, de toute fagon, c’était pas possible et qu’on essaierait de faire ce qu’on
pourrait pour les aider. Des fois, j’essaie d’en parler au médecin pour voir si on pourrait pas leur faire voir un
psychologue, pour qu’ils puissent aussi parler. Je crois que I’'UAUP était venue mais aprés, je me souviens plus
trop ce que ¢a avait donné. Mais oui, si, j’ai déja eu le cas. Oui le patient demande et...c’est vrai que ¢a met
guand méme un peu mal a I’aise, vu le sujet de I’euthanasie...enfin voila. Je leur dis: « Bon, vous savez trés
bien que c’est pas possible. Et pourquoi est-ce que vous voudriez ? Vous voulez pas profiter un petit peu ? Je
suis slire qu’on peut faire des choses. Quel est le probléme ? Pourquoi Ia, maintenant ? » .

MOB : Oui, tu essaies de comprendre la demande.

G : Voila. IIs peuvent méme pas te dire. C’est « J’en ai marre, je suis ici, je suis coincé. De toute facon, je vais
partir ». Je pense qu’ils ont méme pas spécialement de vraies raisons parce voila, c’est plus un ras-le-bol.

MOB : Ce serait plus dans un versant presque dépressif ?

G : Oui. J’ai eu deux ou trois fois le cas ou c¢’était sérieux. Vraiment, je sentais que c’était séricux. Oui, j’avais
I’impression que ¢’était plus un contexte dépressif. Tu sais, déja au bout de quelques jours ou il est hospitalisé, le
patient qui te dit : « De toute fagon, je rentre plus, je suis tout le temps a I’hopital ». Je pense que oui, qu’il y a
des patients voila, je pense que ¢a se serait passé différemment s’ils étaient en HAD. Tu vois, d’étre a la maison
plutot que de se dire d’étre enfermé a 1’hopital, je pense que du coup, ils accepteraient mieux.

MOB : Et de la part de la famille, tu as déja eu des demandes ?

G : Non. La famille, c’est toujours : « Est-ce qu’il souffre pas ? Faites ce qu’il faut pour pas qu’il ait mal, pour
pas qu’il se rende compte ». Voila. Bon apres, ils mettent souvent Hypno — morphine. Aprés, c’est les doses
parce que je trouve que ca varie relativement dans les doses en fonction des médecins. Alors que les soins
palliatifs nous mettent vraiment des doses je trouve minimes, minimes. Alors que chez nous des fois, je pense
qu’ils ont pas I’habitude, ils vont mettre un peu plus. Les soins palliatifs une fois, ¢’était 0,5 — 0,5. Alors que
nous, ¢a va étre 2 mg -2 mg. Tu vois, des fois, je trouve que...

MOB : Tu n’en parles pas au médecin qui prescrit ?

G : Non, parce qu’en fait, ¢a fait pas longtemps que j’ai vu les doses que les soins palliatifs mettaient. Du coup,
c’est 1a que j’ai tilté que nos médecins avaient peut-&tre pas I’habitude et qu’ils mettent du coup des doses un
petit peu plus élevées.

MOB : Tu penses qu’une formation serait intéressante ?

G : Ah oui oui. Ou des interfaces tu vois. De toute fagon, la-dessus, on a un manque. A I’'UHCD, on peut prendre
en charge plein de choses sans étre vraiment spécialisé et du coup, on essaie de s’adapter, on essaie de faire au
mieux. Maintenant, je suis bien consciente que ce que je fais, c’est pas nécessairement le mieux. Mais en tout
cas, j’essaie de faire. Et c’est 1a que c’est super difficile. Parce que je te dis, j’applique mes prescriptions et j’ai
remarqué qu’eux, ¢’est pas vraiment les mémes doses. Du coup, j’en sais rien moi, je sais pas quelle est la bonne
dose. Des fois, tu es un peu coincée. Ca fait pas longtemps que j’ai remarqué qu’ils mettaient des doses moins
importantes. La, je n’ai plus eu le cas depuis mais voild. Mais je trouve que oui, c’est une aide si les soins
palliatifs viennent. S’ils ont vu le patient, qu’ils nous font les prescriptions, et en plus, ils viendraient évaluer
tous les jours. Enfin 14, c’est top confort. C’est top confort parce que c’est un guide en fait. Ils nous guident et du
coup, il n’y a qu’a suivre. Alors que quand tu fais un petit peut tout seul...pour moi, les médecins n’ont pas
I’habitude, 1’interne n’a pas 1’habitude, I’infirmiere n’a pas 1’habitude, en fait, on n’a pas I’habitude. On est une
équipe qui...pour moi, ¢’est vraiment ¢a, on essaie de faire au mieux.

MOB : Donc tu préfererais avoir une meilleure collaboration avec 1’équipe mobile de soins palliatifs ?

G : Oui, qu’ils se mettent d’accord. Dés qu’on a un patient, qu’ils soient d’accord et qu’ils viennent voir. La fois-
1a, j’ai vraiment vu la différence. Je me suis dit : « C’est bien ».

MOB : Ok ok. J’ai I’essentiel, merci.
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ANNEXE N°5:

METHODE DE REDUCTION DES DONNEES
DANS I’APPROCHE INDUCTIVE GENERALE
D’UN ENTRETIEN INDIVIDUEL

Selon les recommandations de Thomas - 2006

ETAPE 1 : PREPARATION DES DONNEES

- Retranscription intégrale des entrevues dans un format commun
- Impression et sauvegarde de chaque entrevue

ETAPE 2 : LECTURE ATTENTIVE ET APPROFONDIE

- Lectures répétées de chaque entrevue

- Production d’un court résumé de chaque entrevue (2 a 3 pages) par I’ensemble des
chercheurs impliqués

- Comparaison des résumes

- Discussion pour I’élaboration d’un résumé commun

- Mise en évidence des points clés

ETAPE 3 : IDENTIFICATION ET DESCRIPTION DES PREMIERES CATEGORIES

- Identification des unités de sens

- Elaboration d’une grille de codification
- Etiquetage des catégories émergentes

- Recherche de liens entre les catégories

ETAPE 4 : REVISION ET RAFFINEMENT DES CATEGORIES

- Discuter de la pertinence des donneées difficilement codables
- Réduire les catégories redondantes ou similaires

- Définir les catégories les plus importantes

- Apparition de nouveaux réseaux de concepts
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ANNEXE N°6 :
GUIDE D’ENTRETIEN DU FOCUS GROUP

Selon la fiche méthodologique de I’APES - 2004
PRESENTATION DE L’ETUDE

Bonjour, je m appelle Marie-Océane BERARDI et je suis remplagante en médecine générale.
Je réalise en ce moment une thése qui me permettra d’obtenir mon diplome de fin d’études.
Ce travail étudie les perceptions des soignants du service d’accueil des urgences de Nancy
lors de la prise en charge de patients en fin de vie.

Je me suis déja entretenue avec certains de vos colléegues. Grdce a eux, j’ai pu percevoir VOS
conditions de travail. J’aimerais comprendre les rles de chacun et chacune lors de la prise
en charge de patients en soins palliatifs. Aujourd’hui, je vous ai réunis pour que chaque
membre de [’équipe soignante puisse exprimer son point de vue.

Le but de mon travail est d améliorer la prise en charge de ces patients.

Je tiens a vous dire que tout ce que vous direz ici restera anonyme et confidentiel. Il n’existe
pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Chaque réponse est enrichissante pour mon étude.
Avec votre accord, cet entretien sera enregistré pour que je | ‘analyse plus facilement. 1l sera
détruit une fois le travail réalisé.

QUESTION INITIALE PRECISE

Accessible a tous pour stimuler la prise de parole de chacun. Tour de table pour établir un
climat de confiance et d’égalité entre eux.

Quand on vous parle de soins palliatifs, quel est le premier mot qui vous vient a I’esprit ?

QUESTIONS CENTRALES

Ouvertes, courtes, claires et simples. Elles ne sont pas forcément toutes posées, ni dans cet
ordre, ni dans ces formulations précises.

Quand vous soignez un patient, comment apprenez-vous qu’il est en soins palliatifs ?
Comment réagissez-vous quand vous comprenez que Ses jours sont comptés ?

Quelle est la plus grande difficulté que vous rencontrez quand vous vous occupez d’un patient
en fin de vie ?

Pour vous, comment pourrait-on en améliorer la prise en charge?

SOUS-QUESTIONS, RELANCES (voir annexe n°7)

QUESTION DE SYNTHESE DU DEBAT

Globale, permettant a chacun de s exprimer sur le theme de la rencontre

D’une maniére générale, &tes-vous satisfaits des soins que vous apportez aux patients en fin
de vie ?
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ANNEXE N°7 :

TYPES D’INTERVENTION DE I’ANIMATEUR
DANS UN ENTRETIEN COLLECTIF OU FOCUS GROUP

I. OBJECTIFS

- Favoriser la dynamique de discussion

- Encourager les participants passifs

- Approfondir les divergences / concordances d’opinions
- Aborder les principaux thémes de 1’étude

- Recueillir les informations les plus pertinentes

II. MOYENS D’Y PARVENIR
1. Par production
- Ouverture en posant des questions d’ordre général
- Attribution de tour de parole
- Demande de précisions

2. Par confirmation

- Reformulation : « Donc vous dites que... »
- Confrontation : « Vous pensez tous comme ¢a ? Et vous Mr X ? »
- Corroboration en vérifiant le caractére généralisable de I’expérience

e Au niveau d’une personne : « Pouvez-vous toujours faire de la sorte ? »
e Au niveau du groupe : « Et les autres, que faites-vous? »

3. Par orientation

- Recentration en citant des phrases précédemment dites dans le débat : « Quelqu’un a dit ¢a a
propos de ¢a, qu’en pensez-vVous ? »

- Relance thématique
- Déduction

- Mise en paralléle : « Quelqu’un a-t-il vécu une situation similaire, différente ? »
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ANNEXE N°8 :
METHODE D’ANALYSE DES DONNEES D’UN ENTRETIEN DE

GROUPE DANS UNE DEMARCHE DE RECHERCHE-ACTION

Selon les recommandations de L’Ecuyer — 1989

ETAPE 1 : PHASE DE PREPARATION

- Appropriation du contenu

Lecture flottante des données par écoute répétée de I’enregistrement
Travail d’intuition et de logique avec estimation des données les plus riches

- Transcription selon les objectifs de 1’étude

Choix du contenu: verbal, non verbal, silences
Discussion sur I’intérét d’un résumé ou d’une synthése

- Choix de 'unité d’analyse

Mot, phrase ou paragraphe

- Préparation des outils pour le codage

Construction d’une grille de lecture d’apres les questions de recherche, les objectifs et les
hypotheses émergeantes

ETAPE 2 : PHASE D’ANALYSE

- Codage

Choix du type de codage : mots des participants et/ou scientifiques, codes émergeants, mots-
clés, résumés

Identification et réorganisation des données dans de nouveaux concepts

Repérage de sections d’entretien intéressantes pour analyse ultérieure approfondie

- Elaboration de catégories

Repérage puis regroupage des relations entre les codes dans des concepts scientifiques

- Description du phénomeéne

Détermination des liens avec les cadres de référence
Elaboration de portraits ou de types

Distinction des convergences/divergences
Déterminer les fréquences d’occurrence
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ETAPE 3 : ANALYSE DES ECHANGES

- Elaboration d’une grille de lecture

Situation présente, situation désirée, freins ou obstacles, conditions favorables ou
défavorables, actions envisagées

ETAPE 4 : ELABORATION D’UNE THEORIE

- Modélisation des idées
- Triangulation des données obtenues par d’autres instruments de recueil
- Reflexion sur les actions a mettre en ceuvre
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ANNEXE N° 9:

ENTRETIEN DE GROUPE :

IDEES COMMUNES A CELLES DES ENTRETIENS INDIVIDUELS

I. REPRESENTATIONS DES SOINS PALLIATIFS

Confort, soulager, fin de vie, absence de douleur, accompagnement, explications a la famille,

écoute, communication sont les mots qui font le plus référence aux soins palliatifs. A

premiére vue, les notions de pathologie grave et de mort n’y sont pas associées.

1. IMPACT DE LA FAMILLE

Rapidement, la conversation s’oriente vers les difficultés rencontrées avec la famille du

patient :

1. Absence d’homogénéité des perceptions

« Gros fossé » entre les visions des professionnels et des familles pour I’interne K
Famille « pas toujours au clair dans les soins » pour le Dr H

Questionnement des familles en décalage avec la réalité clinique d’aprés I’infirmier L
Meilleure anticipation par les soignants : « Nous, c’est facile, on sait exactement a
quoi s attendre » selon I’interne K

Famille « souvent surprise » a I’annonce pour I’infirmier L et I’interne K

2. Difficulté a faire face a la mort

Fréquent motif d’admission d’apres le Dr H

« Pas facile pour la famille d’assumer, de tenir la main et de voir la personne
s arréter progressivement » pour 1’aide-soignante O, en accord avec Dr H

Appel a I’aide selon 1’aide-soignant N, confirmé par tous : « L ‘adresser aux urgences,
c¢’est un peu le SOS, le dernier recours »

« Peur » de la famille pour I’infirmier L

Role auprés du malade mal expliqué pour I’aide-soignante O : «lls se sentent

inutiles »
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- Manque de préparation et d’anticipation de la part du médecin traitant pour le Dr H,
avec peut-étre une difficulté a faire lui-méme face a la mort
- Acceptation de la famille en fonction de la qualit¢ de la préparation pour 1’aide-

soignante O : « Ca dépend comment [’approche est amenée je trouve »
3. Déni

-« Normal » pour I’infirmier L, expliqué par la souffrance

- Du fait de la «soudaineté » de la dégradation clinique pour 1’aide-soignant N qui
pense que « les personnes ne s ‘imaginent pas que ¢a va étre fini »

- Manque de considération des volontés du patient : pour I’interne K, « ¢’est eux qui

prennent des décisions finalement, au nom de qui, au nom de quoi »

4. Acceptation difficile des limites de la médecine

-« Pour beaucoup de familles, on va a [’hopital pour guérir, pas pour s entendre dire
que le médecin ne peut plus rien faire. C’est pas facile de se dire que le médecin ne
peut plus rien faire » selon I’aide-soignante O, approuvée par 1’aide-soignant N

- Acceptation difficile de I’arrét des soins actifs selon I’interne J et 1’aide-soignant N

5. Paradoxe de leurs attentes

- Pour I’interne K, en accord avec I’infirmier L : « lls sont au clair avec le fait de ne pas
aller plus loin mais ils ont I'impression qu’on ne fait rien »

- Lié a I’image du médecin dans 1’inconscience collective : pour 1’aide-soignante O, « le
médecin est la pour soigner, donc si on le voit, ¢’est qu’on va le guérir, qu’on va le

soigner »

ITII. TRAVAIL D’EQUIPE

1. Partage des informations

- D’une maniere générale, concertation entre les membres d’une méme équipe: « C’est
¢a qui est bien ici » pour I’aide-soignant N
- Parfois defaut de transmissions entre 1’équipe de jour et I’équipe de nuit pour

I’infirmier L
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- D’aprés les aide-soignants, manque d’explications par certains médecins de la
démarche thérapeutique aux membres de I’équipe
- Intérét d’une telle discussion pour I’aide-soignant N afin de comprendre les soins

- Dossier ResUrgences : « C’est aux soignants de bien le remplir » pour I’infirmier L

2. Variabilité de la sensibilité des soignants

- Différences de sensibilité a la fin de vie au sein de 1’équipe pour ’infirmier L, qui
s’avoue choqué par les paroles d’un médecin : « - Bon, faut qu’elle parte, il me faut un
lit. Je me suis dit : "Mais elle est encore chaude. La famille veut venir." - Non non, il
me faut le lit »

- Pour I’aide-soignante O, variabilité liée a la représentation de la mort: « Ca ramene a
la mort, chacun a un ressenti différent dans les soins »

- Pour le Dr H, acceptation difficile de I’échec médical également en cause

- Risque d’un manque de cohérence dans les soins

IV. MOMENT DE L’ANNONCE D’UN DIAGNOSTIC GRAVE

- Place du médecin généraliste (divergence de points de vue)
- Manque de communication entre les divers intervenants

- Urgentiste = mauvais interlocuteur

V. ANALYSE DES COMPORTEMENTS

1. Comportements des autres soignants

- Motivation du soignant face a la maladie : la volonté de guérir
- Acceptation difficile de ses propres limites pour le Dr H : « Les gens ont du mal a se

dire qu’ils sont en échec »

2. Propres attitudes

Autre divergence d’opinions :

- Comportement d’évitement vis-a-vis du patient pour I’aide-soignante O

- Adaptation des informations données au patient pour la plupart des participants
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VI. DIFFICULTES DE LA PRISE EN CHARGE

1. Inadéquation des locaux

- A T’unanimité, « les conditions ne sont pas idéales pour les soins palliatifs »

- Brancards problématiques pour I’interne J

- Urgences inadaptées mais UHCD plus appropriée

- Pour I'infirmier L, prise en charge de la fin de vie acceptable a ’'UHCD mais restant a
améliorer, en accord avec 1’aide-soignante O : « La prise en charge est plus humaine

qu’aux urgences mais on peut toujours faire mieux »

2. Méconnaissance de I’évolution de la pathologie par le patient

- Mensonge organisé pour I'infirmier L : « Ne dites pas qu’il a le cancer, il le sait pas »

- Situation embarrassante pour le soignant, il ajoute: « Quand on rentre dans la
chambre pour une perfusion et qu’il te demande pourquoi. Tu sais plus ou te foutre,
J arrive méme plus a regarder le patient »

- Incompréhension de la part de I’infirmiére M : « Ca me choque un peu, c’est quand

méme sa santé »

3. Manque de personnel d’aprés I’infirmier L

4. Manque de temps

- Lié ala charge de travail

- Sentiment de frustration de la part de ’aide-soignant N : « Involontairement, on fera
le strict nécessaire hyper rapidement parce que le but, c’est d’avancer. Ca va étre
difficile de faire quoi que ce soit de trés intéressant pour la personne parce que
justement, on n’a pas le temps. 1l y a un manque de moyens et un manque de temps »,

en accord avec I’infirmier L

5. Manque d’accompagnement

- Lié au manque de temps du cdté des soignants

Ecoute et accompagnement difficiles au déchocage, mais plus aisés a 'UHCD d’apres

’aide-soignante O
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- Lié au contexte du coté de la famille

Salle de déchocage inappropriée pour I’infirmier L, « Question d’organisation et de

pudeur », avec nécessité de « faire sortir la famille »

6. Mangue de relation personnalisée

- Patient en fin de vie considéré « tel qu 'un patient normal » pour ’aide-soignant N

- Situation regrettable: « Et peut-étre que la personne va décéder quelques instants
apres toute seule dans son box »

- L’infirmier L ajoute : « Tu sors, t’as ['impression d’avoir fait un boulot de merde.
Quand tu as la famille qui te regarde, tu te dis : "Putain, j ai fait un boulot de merde."
Parce qu’on n’a pas le temps »

- Manque de satisfaction par le travail

7. Manque d’intimité, d’humanité et de dignité

- Pour l'infirmier L, les soins palliatifs « aux urgences, concrétement, c’est possible
mais ce n’est plus humain »

- Impossibilité d’isoler la personne en fin de vie: « Il y a toujours tout le monde
autour » selon I’interne K

- Lorsque cela est possible, tentative d’isolement par le Dr H dans un box réservé a la

suspicion de pathologies a haute contagiosité

8. Manque de lits d’hospitalisation

- Selon les propos de l’infirmier L, en comparaison avec le centre hospitalier de
Strasbourg (pour lui, prise en charge mieux tolérée par le patient et la famille)

- Accord des autres participants

9. Manque de formation et conduite a tenir pour le Dr H, I’infirmier L et I’interne K

10. Manqgue de groupes de parole

- Prises en charge perturbantes expérimentées par tous les participants

- Selon I’infirmier L, discussion informelle entre collégues « mais ¢ est entre nous. On
a tous le méme ressenti, on n’a pas de critique la-dessus »

- Impossibilité d’expression libre pour 1’aide-soignante O: « On m’a dit : "On peut en

parler entre nous". Mais moi, perso, j ai jamais senti que je pouvais »
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Enfouissement des affects. Elle ajoute : « On est tous pas bien, on sourit, et on n’ose
pas se le dire »

Besoin d’un interlocuteur extérieur au service

Manque de soutien de 1’équipe soignante selon 1’aide-soignant N

Réel besoin de communiquer dans I’instant, mais manque de disponibilité

Moments les plus opportuns pour engager une discussion entre collégues: lors d’un
retour d’une mission SMUR pour le Dr H, voire, en accord avec I’infirmier L, pendant
une période de faible activité au déchocage

Manque d’intérét d’une réunion a distance

VIl. PLACE DE L’EMSP

Contrainte de I’absence d’intervention aux urgences du fait « des conditions d’accueil
des patients » selon 1’aide-soignante O. Pour elle, ’EMSP ne se déplace pas aux
urgences car les conditions de prise en charge ne respectent pas la dignité du patient
Aide a la prise en charge palliative au sein de 'UHCD

Bénéfice de son intervention: « C’était bien » pour I’infirmier L

Prise de contact non systématique d’apres le Dr H : « On pense pas assez souvent a les
appeler »

Intérét d’un avis specialisé en soins palliatifs plus fréquent
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ANNEXE N°10 :
CHARTE DE LA PERSONNE HOSPITALISEE

1. Toute personne est libre de choisir 1’établissement de santé qui la prendra en charge, dans
la limite des possibilités de chaque établissement. Le service public hospitalier est accessible
a tous, en particulier aux personnes démunies et, en cas d’urgence, aux personnes sans
couverture sociale. 1l est adapté aux personnes handicapées.

2. Les etablissements de santé garantissent la qualité de I’accueil, des traitements et des soins.
Ils sont attentifs au soulagement de la douleur et mettent tout en ceuvre pour assurer a chacun
une vie digne, avec une attention particuliére a la fin de vie.

3. L’information donnée au patient doit étre accessible et loyale. La personne hospitalisée
participe aux choix thérapeutiques qui la concernent. Elle peut se faire assister par une personne
de confiance qu’elle choisit librement.

4. Un acte médical ne peut étre pratiqué qu’avec le consentement libre et éclairé du patient.
Celui-ci a le droit de refuser tout traitement. Toute personne majeure peut exprimer ses souhaits
quant a sa fin de vie dans des directives anticipées.

5. Un consentement spécifique est prévu, notamment, pour les personnes participant a une
recherche biomédicale, pour le don et I’utilisation des éléments et produits du corps humain et
pour les actes de dépistage.

6. Une personne a qui il est proposé de participer a une recherche biomédicale est informée,
notamment, sur les bénéfices attendus et les risques prévisibles. Son accord est donné par
écrit. Son refus n’aura pas de conséquence sur la qualité des soins qu'elle recevra.

7. La personne hospitalisée peut, sauf exceptions prévues par la loi, quitter a tout moment
I’établissement apres avoir été informée des risques éventuels auxquels elle s’expose.

8. La personne hospitalisée est traitée avec égards. Ses croyances sont respectées. Son
intimité est préservée ainsi que sa tranquillité.

9. Le respect de la vie privée est garanti a toute personne ainsi que la confidentialité des
informations personnelles, administratives, médicales et sociales qui la concernent.

10. La personne hospitalisée (ou ses representants légaux) béneficie d’un acceés direct aux
informations de santé la concernant. Sous certaines conditions, ses ayants droit en cas de
déces beénéficient de ce méme droit.

11. La personne hospitalisée peut exprimer des observations sur les soins et sur 1’accueil qu’elle
a recus. Dans chaque établissement, une commission des relations avec les usagers et de la
qualité de la prise en charge veille, notamment, au respect des droits des usagers. Toute
personne dispose du droit d’étre entendue par un responsable de 1’établissement pour exprimer
ses griefs et de demander réparation des préjudices qu’elle estimerait avoir subis dans le cadre
d’une procédure de réglement amiable des litiges et/ou devant les tribunaux.
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ANNEXE N°11 : FICHE DU PROJET THERAPEUTIQUE

Date :
Nom : (étiquette du patient)

Tout en poursuivant 1’objectif d’offrir au patient des soins qualifiés et appropriés, le projet
thérapeutique en consensus avec 1’équipe médicale et paramédicale et apres écoute du patient
est le suivant :

] THERAPEUTIQUE MAXIMALE

[] THERAPEUTIQUE SPECIFIQUE SOUHAITEE
- Transfert en soins intensifs : OUI  NON

- Appel réanimateurs : OUI  NON

- Gestes de réanimation : OUl  NON

[] ARRET DES THERAPEUTIQUES A VISEE CURATIVE. PAS DE MANGEUVRES DE
REANIMATION CARDIO-PULMONAIRE. MISE EN ROUTE DE TOUTE
THERAPEUTIQUE A VISEE PALLIATIVE NECESSAIRE POUR ASSURER LES
CONFORT ET LA DIGNITE DU PATIENT

L’Equipe Mobile de Soins Palliatifs se tient a votre disposition afin de définir les implications
éthiques et pratiques de la prise en charge de ce patient au 03 83 85 26 32.

Description du projet :

Patient informé : OUI NON Si non, pOUrquOi 2.........c.iuiiiriiie i,
Famille informée : OUI NON Si non, pourquoi 2 .........ouiniiiriiiiiiee e

Personne de confiance désignée: OUI NON - Nom :

STl
Avis du meédecin traitant demandé : SNOM I Dr.
OUI NON Si non, pourquoi ? STel
Nom du médecin sénior Nom de I’interne Nom de I'IDE
Signature Signature Signature
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RESUME DE LA THESE

Les services des urgences accueillent quotidiennement des patients en fin de vie
relevant de soins palliatifs. Ce travail avait pour objectif d’étudier le vécu et les
représentations du personnel qui y prodigue des soins afin de mieux comprendre les
difficultés éprouvées face a cette problématique.

Trois médecins, deux internes et deux infirmiers ont été interrogés selon un mode
semi-directif. Un entretien collectif a également été réalisé regroupant un médecin,
deux infirmiers, deux internes et deux aide-soignants.

La personnalité, I'histoire personnelle et les expériences professionnelles pésent sur
les représentations de la fin de vie. Les obstacles a la prise en charge optimale de la
fin de vie sont multiples mais les difficultés éprouvées sont d’abord relationnelles.
Elles sont liées au tabou de la mort, a la complexité de la relation soignant-patient-
famille et aux relations professionnelles entretenues. Les soignants sont également
soumis a des contraintes liées a I'organisation des urgences. L’accompagnement
des malades et de leurs familles est limité et la méconnaissance de [I'histoire
médicale des patients complique le choix de la démarche thérapeutique.

Ce travail témoigne du malaise existant autour de la prise en charge de la fin de vie
et de la mise en place de soins palliatifs au sein des urgences. Les soignants
demandent notamment une formation spécifique pour acquérir les compétences
requises : savoir-étre, savoir-parler et savoir-faire. Les auteurs suggérent des
propositions pour mieux prendre en charge les patients en fin de vie aux urgences.

TITRE EN ANGLAIS

End of life and palliative care in the Emergency Department : a survey investigating
how they are perceived by Emergency Department personnel of Nancy teaching
hospital.
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9, avenue de la Forét de Haye
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