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Introduction

La fonction d'infirmieére coordinatrice est un pensel qui vient se

placer dans I'équipe soignante depuis peu de temps.

Il est nécessaire de poursuivre la réflexion aéinud trouver une place

dans le dispositif de soins.

Dans la pratique professionnelle de linfirmiéreomtinatrice, son
travail a beaucoup de difficultés a émerger etra &connu. Dans le choix de ce dipléme
universitaire, je voulais avoir des outils pour mieppréhender cette fonction.

A l'occasion de I'écriture de ce mémoire sur la di@ vie, c’est tout
naturellement que j'ai voulu analyser son role degtse prise en charge. En effet, la liaison
entre deux paradigmes, la difficulté dans les éspigpprendre soins et la recherche de la place

de l'infirmiere coordinatrice fera I'objet de ce méire.



1. Situations d’appels

a. Descriptif

Au cours de mon expérience professionnelle et pedte, les prises
en charge des personnes en fin de vie se sontesv&ré@vent trés complexe.

Pour l'illustrer, considérons en 2018 Me D., persomle 90 ans, en
institution depuis 5 ans, avec un stade terminali@®ence sur terrain psychotique. Elle est
grabataire depuis des mois, mais « communique © rEYes a sa maniere : elle nous frappe.
Cependant, en quelques jours la situation charigene nous tape plus, ne résiste plus aux
soins, mais par-contre, refuse de manger et de.bairdébut, 'équipe ne s’alarme pas, puisque
lorsque son mari la visite, elle mange et boit en ge ce qu'il lui apporte. Cela évolue un
matin, le regard est devenu lointain et vide, lanimaation est tres douloureuse, ce qui

engendre qu’a la releve, les aides-soignantegigitent 'équipe a son sujet.

Un avis est demandé au médecin coordinateur, qus renvoie vers le
médecin traitant, a ce moment-la en vacances. dléaprésente est demandeuse de la mise
en place de soins palliatifs au vu de I'évolutienstbn état. Cette derniere a une connaissance
avérée des dispositifs de la prise en charge dia lde vie, elle parle méme de la sédation
profonde. Cette demande peut étre entendue ddefdét présence de directives anticipées et la

présence d’'une personne de confiance désignéesgson mari.

L’équipe soignante se pose beaucoup de questiongganise une
réunion avec la famille, le médecin coordinateumfitmiére coordinatrice et une infirmiére.

Finalement, sur avis collégial, il est fait app&Eguipe mobile de soins palliatifs.

C’est un exemple de fonctionnement, car la comnafioo a été
présente et efficace ; mais avant d’en arrivertteqaise en charge, il y a eu des moments
difficiles et des situations ou la prise en chatgda douleur occasionnée par le crépuscule de

la vie n’a pas été prise en compte.

Un autre exemple : nous sommes en Janvier 2008&.Miea domicile,

en phase terminale d’un cancer généralisé treodmiuse, mais elle reste pourvue d’'un grand



discernement. Elle demande une prise en charge dieuseur pour mourir dans la dignité. Face
a elle, le médecin généraliste craint que les gigias de palier 3 induise la mort. Aprés
discussion avec la patiente et la famille, il priésme augmentation progressive des antalgiques
et prescrit aussi un anxiolytique. Ici, la diffittirencontrée n’a pas été dans la prise en charge,
mais dans la dispensation des traitements : lanpd@e de ville n'a pas voulu délivrer les
traitements, car pour cette derniere il y avaeg@rdans la prescription. Il a fallu l'interventio
directe du médecin pour que les traitements saléhtrés. Aprés ces 24H00 de retard, la
personne a pu étre soulagée. Son déces a puainitedans la dignité sans devoir étre qualifié

d’agonie.

Ce sont deux illustrations, séparés par 12 ansiftirethce et une

évolution des lois.

Les soins palliatifs se sont petit a petit instlfans les schémas de
pensée. Mais un grand chemin reste a parcourir guaeirces derniers deviennent un réflexe

dans les prises en charge dans les établissenmmntpgrsonnes agées dépendantes.

En effet il existe dans ces structures, des peesrmui sont en
difficultés face a la maladie et la prise en chalgéa douleur. Le grand age est souvent impacté
par des défaillances qui induisent de grandessaalgigsiques, mais aussi psychologiques. La
personne accueillie en EHPAD a conscience que ststultime résidence, et quand la fin
approche, les angoisses sont présentes. Cettéaeest avide d’'une attention particuliére et il
est parfois difficile au personnel soignant de mouy répondre de maniére sereine et adaptée.
Ce dernier est impacté par une charge de travaibitante qui induit une frustration dans le

« prendre soin ».

Les soignants se situent dans un accompagnemeniduralisé, qui
implique de surcroit I'écoute de la souffrance gdesches de la personne en fin de vie. Cette
relation d’aide doit se dérouler en toute humilitgnme I'a écrit Séren Kierkegaard :

« Toute relation d’aide doit commencer par unetade d’humilite,
comprendre qu’aider, n’est pas dominer mais semyiraider n’est pas étre le plus fort mais
le plus patient, qu’aider nécessite d’accepter 'endurer le temps qu’il faudra d’étre dans

I'erreur et de ne pas comprendre »



b. Question de départ
Aprés un gquestionnement personnel et avec monerggtistage, je suis arrivée a la question

suivante :

Quelle est la place et le réle de I'infirmiére catinatrice dans la mise en place

des soins de fin de vie et des soins palliatifs ?

Pour permettre de répondre a cette question ifmgsirtant de conceptualiser
en particulier sur des notions phares dans legepes charges des résidents mais aussi de
guestionner le monde professionnel pour connadseadlfficultés rencontrées et de mettre en

ceuvre des solutions au plus proche des recommansdate la loi de février 2016.



2. Cadre conceptuel et contextuel

a. Fin de vie et soins palliatifs
La fin de vie peut se définir comme étant : « (es derniers moments

de vie d’'une personne arrivant en phase avancéermuinale d’'une affection/maladie grave
et incurable. Pour le corps médical a ce stadebjiatif n'est pas de guérir mais plutét de
préserver jusqu’a la fin la qualité de vie des enses et de leur entourage face aux symptémes
et aux conséquences d’une maladie évolutive, aeagtciérémédiable 3

Cette notion de fin de vie est apparue conceptuelfe dans les années
1960-1970 pour le monde des soignants avec I'émeegges soins palliatifs.

D’aprés 'OMS en 2002 les soins palliatifs pouvaies définir de la
maniére suivante :

« Les soins palliatifs cherchent & améliorer la liggade vie des
patients et de leur famille, face aux conséquedaese maladie potentiellement mortelle, par
la prévention et le soulagement de la souffrardeniifiée précocement et évaluée avec
précision, ainsi que le traitement de la douleude$ autres problémes physiques,
psychologiques et spirituels qui lui sont liés.

Les soins palliatifs procurent le soulagement dddaleur et des
autres symptémes génants, soutiennent la vie sidgnent la mort comme un processus
normal, n’entendent ni accélérer ni repousser latmategrent les aspects psychologiques et
spirituels des soins aux patients, proposent utesys de soutien pour aider les patients a
vivre aussi activement que possible jusqu’a la pafftent un systeme de soutien qui aide la
famille a tenir pendant la maladie du patient etrleropre deuil, utilisent une approche
d’équipe pour répondre aux besoins des patiente dé¢urs familles en y incluant si
nécessaire une assistance au deuil, peuvent araélequalité de vie et influencer peut-étre
aussi de maniere positive I'’évolution de la maladmnt applicables tot dans le décours de la
maladie, en association avec d’autres traitemeptsvant prolonger la vie, comme la
chimiothérapie et la radiothérapie, et incluent iegestigations qui sont requises afin de
mieux comprendre les complications cliniques gé&m®at de maniere a pouvoir les prendre
en charge. »

En France, la prise en charge a domicile et a itaba un certain retard

par rapport au monde anglosaxon dans ces années-la.

En effet, la médecine est complexe a mettre en @eeivavoir une
solution a toutes les pathologies n'est pas aiséaut admettre que sauver a tout prix n'est
plus un objectif en soi. Nous, nous retrouvons alesnouvelles perspectives, qui sont le bien-
étre et la dignité de personne soignée.

! Ministére des solidarités et de la santé



De nouvelles prise en charge ont émergé, en pheticles soins
palliatifs. Toute une série de lois, décrets eedaives ont permis de mettre en ceuvre ces
derniers. En effet, I'évolution de ces dernier¢eets vulgarisations a été la conséquence en
particulier a la Loi Leonetti de 2005 mais ausgiitaulaire de Février 2002 qui met le médecin
généraliste au cceur du dispositif des soins pifdliat

Cette notion de fin de vie et de sa prise en chaaikative a fait
apparaitre dans le milieu des soignants une nauvaion. Cette évolution est complexe. Elle
ne concerne pas seulement dans la prise en chemggeutique, avec un arrét progressif des
traitements curatifs mais impacte aussi la relafjons’instaure entre le soignant, le patient et
son entourage.

Ce trépied « soignant, patient, entourage » estément fondateur. En
effet, la prise en compte du patient dans sa glébat non plus seulement par sa maladie
associée a la recherche permanente du consentéamsries soins ont fait évoluer les pratiques
soignantes.

Une personne agée dans le refus de soins et quimexgue sa fin est
proche, doit étre entendue. L’équipe soignante @it mhs vouloir trouver a tout prix une
solution, nous lui devons le respect.

Le concept Québécois la philosophie de I'Albafrest intéressant dans
le sens ou elle représente « une main tendue poamgagner la vie ».

En effet cette association permet d’accompagnepdesonnes en fin
de vie dans la dignité et le respect de la persahiséagit d’'un modele d’équipe mobile de
soins palliatifs ou I’hnumain est placé au cceur ek actes. Dans ce mouvement, la prise en
charge n’'est pas que médicamenteuse, elle est engsthique et applique le concept de
I’'hnumanitude.

L’humanitude est basée sur quatre axes fondateusoqt : le regard,
la parole et le toucher, mais aussi, la verticaligs trois premiéres notions sont facilement
mises en ceuvre dans les soins palliatifs, maisqatre, la verticalité est plus complexe voire
impossible a atteindre.

Il est fondamental, en tant que soignant, de conmuen avec notre

patient. La démence, en particulier, implique uommunication verbale difficile, car il n’y a

2 Fédération du mouvement albatros du Québec
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pas de feedback parlé, mais cependant un regasthuine, un geste apaisant sont des moyens
qui restent accessibles a tous.

Le fait de communiquer avec le patient, mais aa&sc son entourage,
est important en fin de vie. Cela permet a chacvatbaliser et d’exprimer ses ressentis,

aspects indispensables dans ce moment difficile.

b. Evolution des lois sur la prise en charge de lalérvie
Depuis les prémices des soins palliatifs, la peiseharge a connu des

changements notoires et de nouvelles possibilitésagpparus.

C’est au Royaume Uni, que cette prise en chargsaias de fin de vie
a émergé, avec en particulier le Dr Elisabeth KiiBless qui a étudié la psychologie des
personnes a un stade terminal de la maladie. Wesl@rincipes fondamentaux est la mise en
avant du processus du deuil.

Par la suite, ce sont les Canadiens, avec leuciassm Albatros, dans
les années 1980 qui ont fait progresser le suijatehcore fallu attendre 1982 en France, pour
que 2 médecins s’emparent du travail d’outre-Maretheutre-Atlantique, pour sensibiliser le
monde médical francais a la pratique des soingafits|

Dans I'approche proposée, la pluridisciplinaritédssrigueur. En effet
les soins palliatifs ne peuvent relever d’'un seear. Il faut une adhésion du patient, de la
famille et de I'équipe soignante : trépied indisganie évoqué ci-avant. Il ne faut pas minorer
au passage la place importante des bénévoles edagprase en charge.

Cette évolution s’est traduite par plusieurs étagpesessives d'actions
et d’évolution législatives et réglementaire.

Chronologie et évolution des textes de lois sustess palliatifé

Date Intitulé et grands axes
1983-1985 Premiére charte des soins palliatifs
1986 Premiere convention entre I'association pewdveloppement

des soins palliatifs et le service de santé destampermettant a
une équipe de bénévoles d’intervenir

1987 Premiere unité de Soins Palliatifs
Premiere circulaire de reconnaissance des soihatfalpour
I'organisation des soins des malades en phasenaimi

3 Légifrance ; SFAP
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1989 Création de la SFAP société francaise d’acagm@ment et de
soins palliatifs
1991 Loi hospitaliere du 31 Juillet
Soins palliatifs dans les missions de tout étaditisnt de santé
1993 Rapport Débecque qui préconise 3 grands axes :
» Développement des soins palliatifs a domicile
» Planification des centres de soins palliatif
» Enseignement/information des soins palliatifs.
1994 Travail sur la prise en charge de la doulanig@sénateurucien
Neuwirth
1998 Bernard Kouchner déclare que « les soinsagifdliet la prise en
charge de la douleur sont une priorité de santéqueo»
Premier plan triennal 1999-2001
1999 Article 1 :un droit d'acces aux soins palliatifs pour toutespene
Loi du 9 Juin en fin de vie
Article 2 : L'intégration des soins palliatifs dans le Schéma
Régional d'Organisation Sanitaire et Sociale
Article 7 : organisation de I'enseignement des sqialliatifs
Article 10 : organisation du bénévolat
Articles 11 et 12 : congé d’accompagnement d’ufirede vie
2000
Circulaire du 22 Mars * Prise en charge de la fin de vie a domicile etgdedes
de la CNAM malades

Circulaire du 30 Mai

Développement de I'HAD par les agences régionales
hospitalieres et en particulier la prise en chalgee la
douleur et des soins palliatifs

2002
Circulaire du 19
février

Définit 'organisation des soins palliatifs et dms

accompagnement. Notion de lits identifiés mais iadess tous les

services de soins.

Perspective d’un nouveau déploiement des soingafpfgllentre
2002-2005 sur trois axes majeurs :

Développement des soins palliatifs a domicile
Renforcement et création de structures spécialisées
Sensibilisation et information de I'ensemble dagrsants et
autres intervenants a la démarche palliative

200t : Loi relative aux

droits des malades et

Dite loi Léonetti notion d’obstination déraisonnabl
a
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la fin de vie n°® 2005-
370 du 22 avril 2005

Permet de renforcer le réle essentiel des soirigfifal avec le
renforcement des droits du malade et la reconmaissge droits
spécifiqgues au malade en fin de vie

200¢ : Programme ddéveloppementles soins palliatifs 2008-2012

201z : Proposition de loi visant a renforcer les droits gatients en fin
de vie

201t : Texte deproposition de loi créant de nouveaux droits eedav
des malades et des personnes en fin de vie adugtée
I'Assemblée

2016 Loi du 2 février créant de nouveaux droits pourdasents en fin

de vie, obligation de formation sur les soins p#fl pour tous les
soignants.

Décret n° 2016-
1066 du 3 ao(t 2016

Modification du code de déontologie médicale edtiehux
procédures collégiales et au recours a la sédatipnofonde et
continue jusqu’au décégrévus par la loi n° 2016-87 du 2 févri
2016 créant de nouveaux droits en faveur des maletdies
personnes en fin de vie

%)

el

Décret ne 2016
1067 du 3 ao(t 2@L

Aux directives anticipée: prévues par la loi n° 2016-87 du
2 février 2016 créant de nouveaux droits en fadegr malades
et des personnes en fin de vie

Arrété du 3 aolt 2016

Modele de directives anticipée prévu a l'article L. 1111-11 du
code de la santé publique

Toutes ces évolutions partagent toutes un seuEatarobjectif : celui

de respecter et de promouvoir la dignité de lagrers atteinte d’'une maladie incurable, ou tout

simplement en fin de vie du fait de son grand age.

Dans la prise en compte pratique de ces progresesie parfois

complexe pour le trio soignant, le patient et soto@rage de trouver respectivement leur juste

place, et surtout de faire les choses au plus.juste

Il est judicieux de resituer des notions fondamlestgui permettent de

prendre des décisions en considérant la dimensidralg des prises en charge.
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c. Ethiques en soins palliatifs

Lorsque les soignants sont confrontés a la finielel\une personne, au
constat de I'échec des traitements et de la prisdharge, cela les conduit a devoir se poser des
guestions pour que le « prendre soin » se fasse ldatignité. Il ne faut pas omettre que le
patient est le cceur de la situation. En effet,elgpect de sa dignité doit étre inaltérable et
inaltérée, jusqu’au dernier souffle, il est un &irant.

Quand bien méme, la personne est dépourvue demksaent en fin de
vie, il est fondamental de se placer dans le regpeces directives anticipées, si elles sont
présentes. La dignité est un terme qui engendr@biigation,

Autour de la notion de fin de vie, des principesie$ concepts sont
fondamentaux pour permettre au soignant d’exerceegpectant la dignité du patient.

Dans le cadre du concept de soins actuels, 'antande la personne
est une recherche permanente de tout soignantff&npmar son autonomie, le patient est en
capacité de décider. Mais lorsque I'on est en m@Ese’un individu en fin de vie, il devient
compliqué de solliciter la personne pour faire gestes essentiels pour son « prendre soin ».
Obtenir le consentement de le faire a sa place pa&stoujours possible.

Un soignant dans sa prise en charge recherchedaisance et dans
cette situation terminale, cette derniére se ttgzhrila meilleure prise en charge possible, pour
maintenir une qualité de vie acceptable.

Dans ce contexte, la poursuite des traitements, sesvent un
guestionnement qui implique tous les soignantsstiffondamental face a ce celui-ci de rester
centrer sur le patient.

e La collégialité

Il est ainsi primordial de prendre toutes les déoss de fin de vie de
maniere collégiale et de maniere éclairée. Il asfiops complexe pour un soignant d’admettre
I'échec des traitements, car il lui faut faire kud de la guérison et admettre qu’en fin de vie,

il est déraisonnable de s’acharner.

4 Guide des soins palliatifs du médecin Vaudois
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» Larelation
Toutes les prises en charge palliatives tourndiouaa’un maitre mot :
la relation. Cette relation est fondamentale dansnésure ou le patient est dans la toute
confiance avec les soignants, comme l'est son eajeula relation soignant/soigné est un lien
invisible qui se tisse au fur et a mesure de Isepen charge. Cette relation, cela a été évoqué,
peut étre un simple regard, un sourire. Mais ij$’aussi d’étre en mesure de tenir une main
dans les moments de doute et de grande souffreadeucher est important pour ces corps et
le fait de prendre la main indique a une personreel’gn est présent. Dans le cadre des soins
palliatifs, nous parlons particulierement de « tmrcempathique ». Dans ce moment de
relation, le soignant peut étre totalement disperalprés du patient. Une musique douce peut

accompagner ce moment, ajoutant a I'apaisement.

» Directives anticipées et personne de confiance

En fin de vie, nombre de patients se retrouvens darsituation ou le
discernement est altéré. Les décisions prises umeepeplus seulement dépendre de leur seule
volonté.

Dans la recherche du consentement dans le saisdernement est un
pilier fondamental. En effet, c’est ce dernier peimet de prendre une décision éclairée. Mais,
dans ce cas, dans les ultimes étapes de la visaqides derniers moments, le discernement,
le consentement sont absents, d’ou I'importanceaifalevancé les dernieres étapes. C’est au
travers des directives anticipées et de la désamnate la personne de confiance que les
derniéres décisions peuvent étre prises.

Ces directives anticipées prennent la forme d’ut$tons écrites par le
patient alors qu'’il dispose de son discernemem¢sklermettent au corps medical de prendre
une décision lorsqu’il y a altération du pouvoircidéonnel de la personne soignée. Ces
derniéres sont révisables et actualisables a touotent par le patient.

De la méme facon, le patient pourvu de son disoeené désigne une
« personne de confiance ». Cette derniére pottautde délégation de s’exprimer au nom du
patient et d’expliquer les directives anticipéesedelernier si nécessaire.

Dans sa pratique professionnelle, il est imponanir chague soignant
de ne pas oublier, que le patient est I'élémertrakde la prise en charge. En tant que soignant,

étre dans la toute-puissance, vouloir tout soignest pas une option. A contrario, hous ne

15



pouvons pas non plus, étre décisionnaire de lawe la mort. Au sein d’une équipe soignante
la décision d'arrét des soins curatifs est empeeifitne charge émotionnelle importante et
savoir passer le relais a cet instant, est uneifgrid.intervention d’'une équipe extérieure
permettra de recentrer I'action sur le patientechud offrir une meilleure prise en charge.

En EHPAD, le relais des équipes mobiles de soiliafis constitue
le plus souvent la meilleure des solutions et pelanet aux équipes de I'établissement de se

concentrer sur les soins de bien-étre et de confort

Dans 'EHPAD ou ce stage a été réalisé, pour pdérenehe meilleure
compréhension dans I'équipe soignante de ces ctmaepe approche de terrain face aux
soins palliatifs a été réalisée sous la forme demguéte. Une seconde enquéte a éteé réalisée

pour mieux comprendre la position de I'infirmie@ocdinatrice dans cette chaine des soins.
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3. Enquéte aupres des professionnels de santé

A. Questionnaire

J'ai établi deux questionnaires. En effet, je visuidentifier d’'un coté

la vision des soins palliatifs des infirmieres et gides-soignantes ; mais aussi le regard des

infirmieres coordinatrices.

1. Questionnaire auprés du personnel soignant de 'BEBF5aint Joseph
* Fin de vie, soins palliatifs cela rime avec quaipeous ?

* Quel soutien aimeriez-vous avoir pour mieux appndeela fin de vie des personnes

accueillies ?

« Comment voyez-vous la collaboration pour mettrglace les soins palliatifs avec le

médecin coordinateur et I'infirmiére coordinatrize

* Arrivez-vous facilement a faire appel aux équipebites de soins palliatifs ?

» Connaissez-vous les derniéres lois concernam ldefivie et les soins palliatifs ?

» Sédation profonde cela représente quoi pour vous ?

* Aimeriez-vous avoir une formation sur les soingiggfs ?

¢ Que mettez-vous en ceuvre pour une personne ee fire®

* Fin de vie et déemence quelles difficultés rencantreus ?

* Hospitalisez-vous une personne en fin de vie erdtaigence ?

a. Dépouillement

L’enquéte aupres du personnel soignant a été ééalsipres de 12

personnes. Elle a été faite durant ma périodeatg stu sein de 'EHPAD Saint Joseph situé a

Jasseron dans I'Ain. C’est un établissement dé&§en EHPAD et 21 lits en unité protégée.

Questions

Réponses

Fin de vie, soins palliatifs cela rime avec
quoi pour vous

Confort, bien étre

Temps avec les familles
Accompagnement de la douleur
S’adapter

Ecoute

Respect de directives anticipées
Complexité des prises en charge palliative
Empathie

D
(0]

L

Respect
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Quel soutien aimeriez-vous avoir pour
mieux appréhender la fin de vie des
personnes accueillies

Avoir des clés pour mieux communiquer
Apprendre a prendre sur soi

Comprendre pourquoi il y a des blocages

des dénis

Avoir du soutien de I'écoute
Cohésion des équipes
Osmose résident/soignant
Aide extérieure

Plus de temps pour les prises en charge

personnes en fin de vie

Etre formé, meilleures connaissances
soins palliatifs

Avoir des analyses de la pratiq
professionnel pour permettre de partager
expériences et du soutien lorsque
situations sont difficiles.

et

des

des

ses
les

Comment voyez-vous la collaboration pou
mettre en place les soins palliatifs avec le
meédecin coordinateur et I'infirmiere
coordinatrice

rDiscussion de toute I'équipe en reléve
Collégialité et respect des décisions
Apport d’'idées nouvelles

Concertation

Collaboration avec médecin coordinateur

mais éviction de I'lRCO
Si décision a prendre impliquer 'IRCO

Releve avec les équipes, 'IRCO présente,
soutien communication pilier du passage des
informations

Arrivez-vous facilement a faire appel aux | Oui  3/12 soit 25%

égquipes mobiles de soins palliatifs Non 9/12 soit 75%

Connaissez-vous les derniéres lois Oui 5/12 soit 41%

concernant la fin de vie et les soins palliatifSion 7/12 soit 59%

Sédation profonde cela représente quoi ppleonetti 2/12

vous Alléger les souffrances 1/12
Moyen de soulagement /123
Confort pour mieux partir 12/
Non connaissance 3/12
Non répondu 3/12

Aimeriez-vous avoir une formation sur les| Oui 10/12

soins palliatifs Non répondu 2/12

Que mettez-vous en ceuvre pour une
personne en fin de vie

Des soins de confort

Changement de position

Toilette limitée

Ambiance douce, musique

S’adapter

Soins de bouche

Pas toujours simple d’adapter les soins
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Fin de vie et démence quelles difficultés | Douleurs des soignants
rencontrez-vous Complexité de la communication et de [ne
pouvoir mettre des mots sur les maux
Non-respect des directives anticipées
Compliqgué de mettre en ceuvre des so0ins
palliatifs avec le médecin coordinateur |de
I'établissement
Hospitalisez-vous une personne en fin de|\v@ui 3/12

en cas d’'urgence Non 9/12

Il faut nuancer les réponses en fonction [des
directives anticipées,

Appel du centre 15 pour demander conse

b. Analyse
Au regard de I'enquéte il est a noter que les guatigatifs ont beaucoup

de mal & étre mis en ceuvre au sein de 'TEHPAD Sais¢ph. La mise en ceuvre est d’autant
plus complexe que plusieurs obstacles ont émerg@aysant les réponses.

Le premier est la réticence des équipes a mettreeevre les soins
palliatifs en faisant appel aux équipes mobilesefet au cours des derniers mois, seulement
pour 25 % des situations, il a été fait appel @sell

Un second frein est la difficulté de prises de siécis par le médecin
coordinateur. Ce dernier reste en retrait des dsiset n'est pas impliqué dans la chaine
décisionnelle.

Dans l'analyse on remarque aussi que la place uirmiere
coordinatrice n’est pas clairement établie. Le gangl soignant ne semble pas lui demander
de l'aide, quand des difficultés de prise en chamgearaissent. Lorsqu’elle intervient dans la
prise en charge, c’est en phase terminale etdlest trop tard pour décider des soins palliatifs,
dans la mesure ou la personne soignée n'a plusséerdement suffisant pour étre partie
prenante de ses soins.

Il faut également noter que les prises en charggent en fonction de
I'infirmiére qui est présente dans le service. @e rgprésente un frein. En effet, il y a un
manque de cohérence et de continuité, en partiquiker I’hospitalisation lors de défaillances
aigues. Un simple appel au Samu ou au médecimantgiour avoir un avis peut éviter une
hospitalisation. Il apparait aussi que demanddbD&C son avis et son regard sur la prise en

charge ne soit pas dans les pratiques, elle nasstpnsultée.
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Pour éviter toute dérive soignante, il serait jiglix de former les
soignants. Ceci correspond a une demande des éaaijgmantes. Elles aimeraient approfondir
les conditions de mise en ceuvre des soins palliddifilleurs, cette formation est préconisée
par la loi du 2 Février 2016.

Une autre grande difficulté qui émerge aux nivedex équipes, c’est
la prise en charge de la démence au stade terriithalporte surtout sur la parole libératrice
des situations vécues, mais aussi, sur des owtiispieux communiquer avec les personnes

soignées en situation de non communication.

2. Questionnaire aupres de deux infirmiéres coordiicas
Les deux interviews se sont déroulées dans dewABHFSaint Joseph a Jasseron et Ary

Geoffray a Villereversure dans I'Ain

» Lors des visites de préadmission abordez-vous lddivie avec les patients et leur
famille ?

» Les directives anticipées sont-elles mises en plaocs votre établissement de maniére
directive ou de maniére libre ?

« Comment prenez-vous en charge la fin de vie ?

* Quelle est votre part décisionnelle dans la misplace des soins palliatifs ?

* L’EMSP est-elle intervenue récemment pour un régi@le

* Vous apporte-t-elle un soutien efficace ?

« Comment voyez-vous la formation aux soins palba®if

* Quel soutien étes-vous en mesure de mettre en ggonre/otre personnel soignant ?

» Avez-vous des contraintes budgétaires qui freiteentise en ceuvre de certains
projets ?

» Lors de situation difficile vécue par les équipasvaz-vous a faire du REX ?

» Comment les familles du résident vivent-elles aasgions en cas d’arrét des soins ?

a. Dépouillement
Questions Réponses

Lors des visites de préadmission abordez: Il est complexe d’aborder ce sujet au niveau
vous la fin de vie avec les patients et leur| de la préadmission, il est déja compliqué pour
famille ? la personne qui va étre accuelllie (de
concevoir son arrivee et les directives
anticipées sont abordées plus tard aprés| son
arrivee. Elles sont d’autant plus facileg a
demander que la personne aborde d’elle-
méme ce sujet. Les familles sant
respectueuses des décisions.
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Les directives anticipées sont-elles mises
place dans votre établissement de maniér
directive ou de maniére libre

dPour chaque nouvel arrivant elles sont m
een place mais pour les personnes (
présentes se sont les familles qui les f
L'utilisation de modele non directif est fai
dans un établissement et dans I'autre mo
directif.

ses
léja
Ont.
te
dele

Comment prenez-vous en charge la fin de
vie

» Pas de passage supplémentaire, absen
communication des IDE et de tracabilité ¢
soins, pas de démarche actuellement dar
sens. Rare passage des EMSP ; équipe j
qui a peur de la mort. Il n'y a pas
calendrier de retournement ni de prévent
des escarres pour un établissement.
Pour lautre établissement visite de
psychologue de I'établissement aupres
patient et de sa famille. Intervention
'HAD et de 'EMSP. Les équipes so
demandeuse de changement

ce de
les

s ce
eune
de
ion

la
du
de
nt

Quelle est votre part décisionnelle dans Ig
mise en place des soins palliatifs

Aucune part, avertie trop tard de la baisse
I'état général, manque de communicati
Ressentie d’exclusion de la chaine des sa
la personne en poste a [laccuell
I'établissement trop omniprésente
Mauvaise transmission dans le logiciel

soins

» de
DN
ins,
de

de

L’EMSP est-elle intervenue récemment pc
un résident ?

EMSP pas intervenue dans les 4 dern
mois, le médecin coordinateur n'est f
intervenant dans la prise en charge de |g
de vie

iers
Das
fin

Vous apporte-t-elle un soutien efficace ?

Oui southoral et HAD parfois pour fair
un relais au niveau des équipes

e

Comment voyez-vous la formation aux so
palliatifs ?

irrogramme de formation prévu des équi
aux soins palliatifs

Intervention extérieure pour aider les équi
dans les processus de deuil

Soutien de la psychologue de I'établissem
auprés des personnels soignants

pes

DES

ent

Quel soutien étes-vous en mesure de mef
en ceuvre pour votre personnel soignant

tEecoute, relais médecin famille
Etablissement de dialogue,
Planning respectueux des rythmes

Avez-vous des contraintes budgétaires qu
freinent la mise en ceuvre de certains proj

iLes deux établissements ont un plan
efisrmation qui permet d’accéder aux besoi

de
ns

Lors de situation difficile vécue par les
équipes arrivez-vous a faire du rex

Difficile actuellement, enquéte aupres
personnel. A ce jour 30 réponses m
seulement 15 de I'équipe soignante. Pour

du
ais
une
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meilleure faisabilité mise en place d'un
referendum, en attente des réponses.
Mise en place du rex petit a petit par
psychologue de I'établissement

a

Comment les familles du résident vivent- | Tres difficile dans I'établissement, médecin
elles ces décisions en cas d’arrét des soindraitant informé&, rendez-vous avec les
familles.
Soutien et étayage des équipes et des familles

b. Analyse
La position, la place de I'infirmiere coordinatricans la chaine des

soins est compliquée. Si son réle en la matiérstipas clairement établi par le directeur et le
médecin coordinateur, cette derniére a beaucoupatl@ s’intégrer dans le processus de prise
en charge. Au regard de I'enquéte et de mes distissavec ma référente de stage, j'ai ressenti
a ce titre un grand isolement de sa part.

Son intégration dans les prises en charge et lesdsopratiques dans
les soins est relativement complexe. Elle n'’a casamce de la possible prise en charge
palliative des résidents que trop tard. La chamea@mmunication écrites ou orales entre les
soignants est a ce titre défaillante.

Malgré la présence de I'IDEC dans la chaine mariagéerde
I'établissement, des freins sont identifiés pour swégration dans celle des décisions de prise
en charge.

Un des premiers freins provient de I'absence dedination entre les
infirmiéres et le médecin coordinateur. En effeggent a temps partiel, ce dernier est peu
utilisateur du logiciel de soins (Titan) : ainseupde pathologies ou antécédents sont inscrits
dans les dossiers des patients.

Le second frein est constitué par le refus de mesble I'équipe
soignante de reconnaitre I'existence et le pogigoment de 'IDEC. Cette résistance induit un
impact négatif sur la gestion des prises en chertgerespect des procédures.

La tracabilité dans les soins constitue un factéameélioration. Ainsi,
la systématisation des directives anticipées peumpttre une meilleure prise en charge et la

mise en ceuvre des soins palliatifs le cas échgappose cette tracabilite.
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L’infirmiere coordinatrice a vocation a constituem soutien pour les
équipes. Elle est la pour entendre les équipesanigs et essayer de trouver des solutions
lorsque des difficultés se présentent.

L’infirmiere coordinatrice peut étre a l'origine deise en ceuvre de
prises en charges différentes. Quand les planhéngsrmettent, elle est en mesure de détacher
une aide-soignante pour un « prendre soin » difféea augmentant les effectifs journaliers.
Cette personne rendue disponible est un plus psyrdtients, cela permet de prendre le temps.

Ceci est un élément tres positif pour I'établisseme

B. Proposition de solutions
a. Positionnement managérial et role de l'infirmieo@i@inatrice

Au sein de la chaine des soins, il est fondametgaléfinir le role et
les fonctions de l'infirmiére coordinatrice et plparticulierement ici, dans la prise en charge
des patients en fin de vie. Cette définition dai &n référentiel pour les prises en charge afin
que cette derniere soit consultée pour définir dmniare objective les prises en charge
complexes. (Fiche de poste en annexe)

Le trio directeur, médecin coordinateur, infirmieo®ordinatrice
doivent conjointement influencer les équipes, afjne soit mis en ceuvre le projet
d’établissement et que ce dernier soit toujoutssptit de chacun, quand les projets de vie sont
établis.

» Accueil et préadmission

La prise en charge du résident par I'infirmiére rciratrice se réalise
en amont de I'entrée de ce dernier dans I'étalviisese, elle constitue le premier soignant avec
qui la famille a contact. Ce temps de préadmisgshun temps précieux pour connaitre
I'histoire de vie de la personne, ainsi que sevictions. Il devrait se faire dans les meilleurs
des cas, avec le médecin coordinateur, mais suduat le psychologue de I'établissement.
Avec ce temps de préparation de I'accueil, I'inféne coordinatrice est en mesure d’informer
ses équipes de l'arrivée prochaine d’'une nouvaltsgnne. Cet accueil est fondamental pour
la personne entrante. Pour elle, c’est surementuione maison et elle aspire a que cette

demeure soit un havre de paix.
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* Projet de vie

L’infirmiere coordinatrice assure aussi la relatarec les familles qui
ont besoin d’étre rassurées, que leur parent égti@iet que ses souhaits seront respectés en
collaborant dans la mise en ceuvre de son projeiede

Au travers de ces projets de vie construit en égplpridisciplinaires,
I'infirmiére coordinatrice doit pouvoir mettre enugge de maniere systématique la mise en
place des directives anticipées. Un soignant référ@mmé pour recueillir ces directives aupres
du résident est envisageable. Ce recueil peuirgedans un moment d’échange sur la maniére
dont le résident se projette dans un avenir procheréparation des projets de vie avec le
résident est un temps important pour que la pakmfrise en charge palliative future se fasse
sereinement.

» Accompagnement des soins palliatifs

Dans la mise en ceuvre des soins palliatifs, |linire coordinatrice a
un rbéle entre autres, de mise en place de matérédessaires tel que : les matériels de
prévention des escarres, de soins de bouche. Msss an role relationnel en communiquant
avec tous les partenaires de la prise en charge.

b. Communication

La communication dans une équipe est fondamertalst important
gu’'un dialogue soit instauré de maniere journalgarec les équipes de chaque service.

Dans un souci de prise en charge perfectible, eléee hebdomadaire
avec les infirmiéres et le médecin coordinateuraiéétre mise en place pour appréhender les
difficultés. Cela permet une meilleure anticipatitas besoins et en ce qui concerne les équipes
soignantes, cela permet de verbaliser les diffesulll est possible de procéder de méme avec
les équipes d’aides-soignantes

Mettre en place une communication d’information des soins
palliatifs, permets de faire mieux comprendre iatérét, comme le fait de communiquer avec
les familles, en lien avec la psychologue, surspuafin de vie ou expliquer la différence entre
directives anticipées et personne de confiance.

En effet, il existe des confusions et des percaptid’applications
erronées : par exemple, une personne de confiageut rédiger les directives anticipées d’'un

résident. Si le résident est dépourvu de discernenoéest en équipe collégiale que les
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décisions sont prises. Ce n’est a aucun momergriopne de confiance qui décide, elle peut,
cependant éclairer I'équipe soignante sur la visiomésident.

Le fait de communiquer est fondamental en situatlenfin de vie.
Certaines décisions prises dans ce cadre peuvemtehdes familles, d'ou I'importance
d’expliquer. Une famille a besoin d’étre prévenue djarrét des soins thérapeutiques ne veut
pas dire arrét des soins. Bien au contraire, leerdre soin » passera par une prise en charge
dans la douceur et le toucher, comme la dimensda douffrance physique et psychologique
sera prise en compte. L'infirmiere coordinatricautre toute sa place dans ce role. Cela releve
de sa fonction, car elle est a la fois proche dident, de sa famille, de I'équipe soignante, elle
constitue le noyau central du trépied.

Son réle s’étend aussi dans les décisions d’appekguipes mobiles
de soins palliatifs mais aussi a I'hospitalisatéoomicile. En effet, la charge de travail et
émotionnelle qui entourent un résident pour I'égqugmignante, implique souvent d’avoir

recours a une aide extérieure.

c. Aide a la prise en charge
Afin de coordonner au mieux la prise en chargeadelsonne agée en

cas de défaillance ou de fin de vie sur polypathie® du vieillissement un arbre décisionnel

peut étre propose.
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Arbre de prise a la décision de prise en charda dersonne agée en fin de vie

Ceci est une suggestion qui est perfectible maipeut aider a mieux
trouver le positionnement de I'infirmiére coordine¢ dans la chaine des soins.

hospitalisation
défailance brutale chute j\)_ samu ou médecin coordinateur si présent )
/—/ = pertede comaissances | | prévenir infirmiére coordinatrice qui imprimer DLU*
| se charge de prévenir fa famille

—

Altération progressive sur polypathologies du
vieillissement

Appel médecin traitant

consulter si directives anticipées ou pas

[

prévenir IDEC

prévenir famille

si hospitalisation

procédure palliative

réunion collégiale avec médecin traitant, médecin
coordinateur, infirmiére coordinatrice, infirmiére
diplomée d'état et la famille

Appel EMSP pour soutien dans la prise en charge avec
HAD sibesoin et avis dans la décision de collégialité

mise en place thérapeutique palliative par médecin traitant
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Conclusion
L’infirmiére coordinatrice a une place a part ergi@ prendre dans la

prise en charge de la fin de vie. A la croiséeatiesnes manageériale et soignante, elle constitue
une cheville ouvriere de I'établissement, bien goe réle ne soit pas toujours évident a
envisager et accepter pour les soignants.

Son role et sa fonction nécessitent d’étre clairgn@abli par la
direction, elle est en effet au sein de I'établisset garante des bonnes pratiques. Elle vocation
a mettre en place une chaine de communication\eanides prises en charge, pour que ces
dernieres tendent vers le meilleur.

Dans la prise en charge des personnes en fin deelle est
I'interlocutrice, le maillon entre les acteurs fangentaux gravitant autour de la personne
soignée. C’est elle qui est a I'écoute du persgnpelir répondre a leurs attentes et leurs
difficultés. Elle est aussi présente pour accomeagdes familles dans ces périodes
compliquées. Elle est médiatrice pour que les soitmsoient plus disponible pour répondre a
leurs attentes.

Au travers de la réalisation de ce mémoire, jaum®up appris sur
'importance de la communication et de I'implicatide chacun dans les prises en charges. Un
dialogue continu et en confiance est gage de téusans les prises en charges. Mais aussi des
fiches de poste bien établies permettent a chaeucodnaitre sa place et son réle dans un
ensemble cohérent qui couvre tous les aspectadevite.

Oui l'infirmiere coordinatrice est un élément inoimsable pour une
bonne prise en charge de la fin de vie et de la rars ceuvre des soins palliatifs dans son
positionnement transversal qui lui permets de #dét d’actionner tous les acteurs de ce
moment. De ne pas étre immédiatement impliqué,diipose de la capacité a étre le garant
éthique des bonnes pratiques au sein de I'étabimse

L’infirmiere coordinatrice a enfin un rble de disation de
l'information dans le cadre de la fin de vie, eanttattentive aux directives officielles, en

participant a la diffusion des documents émis PeRS$ ou le ministere de la santé.
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Abréviations

ARS : Agence Régionale de Santé

EHPAD : Etablissement d’'Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
IDE : Infirmier Diplomé d’Etat

IDEC : Infirmier Diplomé d’Etat coordinateur

IRCO : Infirmiere Référente Coordinatrice

HAD : Hospitalisation A Domicile

EMSP: Equipe Mobile en Soins Palliatifs
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Résumé

Ce mémoire concerne, la prise en charge de lefinaden établissement pour personnes agées

dépendantes.

Le mémoire aborde plus particulierement, le pasitement de l'infirmiere coordinatrice dans

la chaine des soins.

L’analyse, se porte plus particulierement sur faatilté du positionnement managérial.

Summary

This thesis concerns, the management of the ehig @i an institution, for elderly in loss of

autonomy.

The thesis addresses more specifically, the posiigoof the coordinating nurse in the chain of

care.

The analysis focuses more particularly, on thealiffy of managerial positioning.
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