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Objectif de cette reflexion

L'evolution des soins palliatifs, les modifications législatives sur la fin de vie ont conduit
plusieurs groupements d’EHPAD a prendre conscience de leur retard d’intégration de |la démarche
palliative aupres des residents et de leurs proches. Cependant comme le montre l'actualité
meédiatiqgue permanente de tres nombreux dysfonctionnements existent encore dans de trop
nombreux EHPAD .

Les auteurs partagent ici leur expérience aupres de plus de 100 EHPAD dont ils ont forme les
équipes au cours de 49 journées de formation en 4 ans (plus de 500 professionnels rencontres).

La 1°¢ partie de cette étude prospective (Poster Congrés SFAP 2023) a révélé l'étendue des
meéconnaissances et des erreurs sur le sujet. Dans cette enquéte 334 professionnels d’EHPAD
avaient éteé interrogés . 262 soignants, et 72 membres du quatuor d’encadrement (directeurs,
meédecins coordonnateurs, IDEC, psychologues, fonctions transversales).

La 2éme partie de cette étude veut proposer des améliorations pratiques accessibles

Rappel de notre étude publiée en 2023

RESULTATS des quizz de connaissances
aupres des equipes d’EHPAD (n= 334)

EHPAD (n = 334 au total ) : soit 260 soignants, et 72 membres du quatuor d’encadrement (dont 25 directeurs, 22 médecins coordonnateurs, 25 fonctions
transversales). Implantation France entiere, EHPAD de groupes privées et/ ou associatifs.-.

Module directives anticipées = 160

- les directives anticipées (DA) ne concernent que la fin de vie (OUI) : 66 % se trompent
- les DA sont valables 3 ans (NON) : 49 % ne savent pas qu’elles sont devenues indéfiniment valables
- les DA sont obligatoirement notées dans le dossier (OUI) : 79 % I'ignorent

- les DA doivent toujours étre appliquees par le médecin dans tous les cas (NON) : 46 % ignorent les 2 exceptions
qui sont : 'urgence, OU le caractere inapproprié
Module demarche palliative = 240

- en phase palliative tous les traitements curatifs sont exclus (NON) : 33 % se trompent

- |'aide-soignant peut donner des médicaments dans certaines conditions (OUI) : 92 % le confirment effectivement

- I'annonce du diagnostic est obligatoire au patient (OUI) : 16 % I'ignorent malgre la Loi de 2002

- l'annonce des evénements graves est obligatoire a la PDC ou a la famille (OUI) : 17 % l'ignorent

- 1l ne faut pas parler de son travail en soins palliatif chez soi (mais si!) : 32 % semble le craindre au point de dire non

- la personne de confiance impose la décision thérapeutique en fin de vie (NON) : 24 % pensent que cette PDC decide,
alors que son role n’est que consultatif

Module soins ultimes =41

- lamorphine doit étre diminuée lorsque le malade rentre dans le coma (NON) : 31 % n’en sont pas sulrs

- la frequence respiratoire (FR) est cruciale comme évaluation du confort a I'agonie (OUI) : 46 % des repondants n’ont
pas identifié ce marqueur clinique crucial

Module symptomes (n = 59)

- la contention est interdite en gériatrie (NON) : 45 % se trompent, confondant sans doute précautions et interdiction

- le sondage urinaire méme en phase terminale peut étre un élément du confort (OUI) : 52 % n’integre pas ce fait
Incontestable

Module douleur (n =178)

* « Sl j’ai moins mal quand j’ai I’esprit occupé, ma douleur est imaginaire » (NON) : 9 % le pensent pourtant
* la morphine prise a l'age adulte entraine le risque de ne pas étre efficace plus tard (NON) : 33 % craignent encore
qu’une accoutumance entraine l’'inefficacité

 |lamorphine SC ou orale a libération normale dure 4h (OUI) : 69 % n’en sont pas sars !!!
A noter : entre 20 et 56 % des soignants et des medecins, confondent les significations et les particularités de l'auto-
évaluation et de I'hétéro évaluation de la douleur, et font des erreurs d’usage de I'une ou l'autre...
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Les causes du retard de la demarche palliative
en EHPAD

Il faut noter que quelques groupes d’EHPAD reussissent a atteindre un
niveau certain de qualité par des efforts incessants et une bonne
conscience des enjeux...

De plus, méme dans un groupe qui peut parfois dysfonctionner, il y a
toujours l'effet « personne dépendante » qui expliqgue que certains
établissements fonctionnent bien mieux que d'autres en raison, par
exemple, de la compétence, de I'implication, de la richesse humaine, de
I’encadrement et/ou des equipes de soins.

Cependant, on peut dire que:
100 % des EHPAD rencontrés souffrent d’au moins trois
dysfonctionnements, a des degrées variables :

1.La formation insuffisante a la demarche palliative du medecin
coordinateur et/ou des meédecins généralistes intervenants

2.La quasi-absence de formation palliative suffisante des
soignants et des fonctions cadres

3.Les injonctions administratives eloignées, voire contradictoires,
avec les valeurs palliatives qui en empéchent lPintégration au
sein de PEHPAD

Perspectives d’ameliorations

Nous sommes conscients qu’il faut des années pour :

1.Former les milliers de professionnels et leurs encadrants
2.Intégrer durablement la démarche palliative
3.Inscrire cette démarche dans les projets d’établissement

Mais si le Gouvernement et le Parlement montrent vraiment une volonté
politique d'ameéliorer la démarche palliative en EHPAD, trois décisions -
peu colteuses mais politiguement sensibles- sont a prendre, et auront un
Impact immediat sur les décisions .

1. Imposer aux decideurs du ministere de la Santé et des ARS deux jours
de formation obligatoire aux soins palliatifs -dont une journée complete
d’'immersion en EHPAD- pour qu'ils integrent cette réalité dans leurs
planifications et leur discours.

2. Demander aux sociétes savantes du monde curatif (notamment la
Sociéetée de Gérontologie, de neurologie, et 'INCA) de faire une vraie
alllance avec les forces palliatives pour un discours palliatif plus
préecoce

3. Imposer a I’'Université, aux écoles de santé (kinés, infirmiers, aides-
soighants...) et au monde de la santé une reéelle application de ce qui
est déja prevu pour la formation initiale a la demarche palliative, et non
mis en place.

CONCLUSION :

Il est évident que le Gouvernement et le Parlement ont parfaitement les moyens
d'imposer des modifications permettant l'intégration de la démarche palliative dans les
EHPAD.

Lorsqu’on voit leur efficacité pour des deécisions sur d'autres sujets, on ne doute pas une
seconde que ce qui manque vraiment, c'est « simplement » la volonté politique de
respecter nos aineés, et d’intégrer la finitude a notre projet de sociéeté.

Par ailleurs, ce qui manque visiblement depuis des décennies c'est la compétence de
nos décideurs : certaines ARS actuellement ne comportent aucun ancien clinicien dans
les postes d'encadrement | Comment des administratifs qui n‘ont jamais vu de malades
et qui fonctionnent avec des réeferentiels « hors sol », avec des logiques financieres, et
non clinigues, peuvent-ils comprendre la realité « sur le terrain »?

Il ne faut donc pas s'etonner gue le systeme persiste a dysfonctionner de cette maniere
vertigineuse.

Ce sont nos ainés qui en payent le prix, et toute la collectivité humaine par ricochet.

La seule politique durable reposerait sur I'alignement des valeurs palliatives, de la
formation, de la compeétence et des moyens concrets sur le terrain.

Cependant les récents discours de nos décideurs sur la stratégie decennale (« les vieux
coutent trop cher et nous ne pourrons plus payer ») et la proposition de loi fin de vie (en

fait « euthanasie/suicide assisté ») sont véritablement terrifiantes...
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