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I. INTRODUCTION

Avec ’augmentation progressive de la population dgée en France, les établissements
d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD) sont de plus en plus confrontés a
la prise en charge de résidents en situation de fin de vie.

Selon la DREES, en 2019, prés de 150 000 déces ont été enregistrés en EHPAD,
représentant 25 % de 1’ensemble des déces annuels en France [1] .Ces données soulignent
I’importance croissante de la question palliative dans ces structures, face a des résidents atteints
de maladies chroniques évolutives et confrontés a une perte progressive d’autonomie.

Dans ce contexte, les soins palliatifs occupent une place essentielle. 1ls ne visent plus a
guérir, mais a soulager la souffrance, préserver la dignité et améliorer la qualité de la fin de vie.
Leurs fondements reposent sur une approche globale de la personne, intégrant les dimensions
physiques, psychologiques, sociales et spirituelles, telle que définie par 1’Organisation
Mondiale de la Sante [2]

Au fil des années, une Véritable culture palliative s’est progressivement ancrée dans les
EHPAD, comme en témoignent 1’élaboration de projets d’établissement intégrant un volet
spécifique, les conventions avec les Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP), le recours aux
services d’Hospitalisation a Domicile (HAD), voire les transferts en Unité de Soins Palliatifs
(USP) [3].

Pourtant, leur mise en ceuvre demeure encore trop souvent tardive ou insuffisamment
structurée. Une étude menée en 2020 montre que seulement 35 % des résidents identifiés
comme en fin de vie avaient fait I’objet d’une orientation explicite vers des soins palliatifs. Au
cours de nos missions en tant que infirmiers(éres) ou médecins, nous avons tous été témoins de
situations ou 1’état de santé d’un résident se dégradait sans qu’aucune décision explicite ne soit
prise[4].

Certaines équipes exprimaient leur désarroi face a I’inaction, tandis que d’autres
poursuivent des soins sans remise en question, alors méme que les familles alertaient sur une
évolution notable de 1’état général de leur proche.

La concertation interdisciplinaire, bien qu’essentielle, n’est pas toujours immédiate ni
systématique. Ces constats de terrain ont fait émerger une interrogation centrale : comment, et
selon quels critéres, est posée indication de soins palliatifs pour une personne agée en
EHPAD ?

Cette question révele une problématique complexe, mélant évaluation clinique,
temporalité, organisation des soins, communication pluriprofessionnelle et décision médicale.

Ce mémoire a pour objectif de mieux comprendre les mécanismes décisionnels mis en
jeu, d’identifier les freins existants et d’explorer les leviers permettant une prise en charge
palliative plus précoce et plus efficiente.



I1. DEFINITION ET CADRE CONCEPTUEL DES SOINS PALLIATIFS

Les soins palliatifs s’inscrivent dans une approche globale et humaniste visant a
améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de maladies graves, évolutives ou terminales,
ainsi que celle de leurs proches.

Selon 1’Organisation mondiale de la santé, ils consistent a prévenir et soulager la
souffrance sous toutes ses formes (physique, psychologique, sociale et spirituelle) grace a une
identification précoce des besoins, une évaluation rigoureuse et une prise en charge adaptée[2].

Le Code de la santé publique les définit comme des soins actifs, continus et coordonnés,
dispensés par une équipe pluridisciplinaire, en institution ou a domicile, afin de préserver la
dignité du patient et de soutenir ses proches.

Conformément aux recommandations de la Haute Autorité de Santé de 2020[4], ils
peuvent étre initiés précocement dans le parcours de soins et ne visent ni a hater, ni a retarder
la mort, mais a offrir la meilleure qualité de vie possible jusqu’au déces, dans le respect des
souhaits de la personne.

Dans le contexte des EHPAD, le cadre conceptuel des soins palliatifs peut se décliner
autour de trois dimensions cles :

1. Lasouffrance : une approche globale en fin de vie

La souffrance des résidents en fin de vie ne se limite pas a la douleur physique. Elle
releve d’une souffrance globale, concept central en soins palliatifs, qui regroupe les dimensions
physique, psychologique, sociale et spirituelle de I’expérience de la fin de vie [5].

Ce concept, issu des travaux de Cicely Saunders, repose sur 1’idée que « la souffrance
globale » est une expérience complexe, profondément individuelle et plurielle [6].

Physiquement, la maladie avancée, la douleur chronique, les traitements lourds ou les
altérations corporelles (amaigrissement, stomies, dépendance etc...) affectent I’image de soi et
le vécu corporel du patient.

Sur le plan psychologique, la peur de souffrir, de perdre ses capacités, de devenir un
fardeau, ou encore d’étre abandonné, s’ajoute a la douleur. Le deuil anticipé de soi-méme et
des liens sociaux viennent renforcer ce mal-étre.

La souffrance sociale s’exprime notamment a travers la rupture des relations,
I’isolement progressif, le sentiment de ne plus avoir de rdle dans la société ou dans sa famille.

Quant a la souffrance spirituelle, elle renvoie aux interrogations existentielles sur le sens
de la vie, de la maladie, ou de la mort, et sur ce qui demeure lorsque tout semble s’effondrer.
Pour certains, cela se manifeste par une quéte de réconciliation, pour d’autres par une crise de
foi ou un sentiment d’abandon.

Face a cette complexité, la prise en charge en EHPAD doit étre pluridisciplinaire,
individualisée et humaine, impliquant une écoute active et respectueuse, une attention au
rythme propre de chaque résident et a ses besoins profonds, souvent non verbalisés. La
reconnaissance de cette souffrance globale impose aux soignants une posture d’humilité, de
présence et de respect de la singularité de ’autre.



« Btre cette présence, enfin, nous renvoie a notre condition d’homme ou de femme avec
toutes ses richesses d’étre humain perpétuellement en devenir, qui regoit de grandir chaque jour
gréce a sa relation aux autres et peut-étre au Tout Autre » [5].

2. Qualité de vie en fin de vie : préserver le sens jusqu’au bout

La qualité de vie en EHPAD, et plus encore en situation de fin de vie, ne se résume pas
a des criteres médicaux. Elle correspond a une expérience subjective, influencée par le confort
physique, 1’autonomie résiduelle, le respect des volontés, le maintien des liens affectifs, mais
aussi par le sens que la personne donne a cette ultime étape.

Dans un contexte de dépendance et de vulnérabilité croissante, la qualité de vie devient
un objectif prioritaire, souvent au détriment de démarches curatives devenues non pertinentes.
Offrir a la personne un environnement rassurant, une €écoute attentive, la possibilité d’exprimer
ses peurs ou ses souhaits (méme sans les verbaliser), est essentiel pour lui permettre de rester
acteur de sa propre fin de vie.

L’accompagnement en EHPAD s'inscrit dans cette perspective. 1l suppose une juste
distance relationnelle, un respect constant de la dignité et une présence adaptée a ce que chacun
vit. Loin de viser une « bonne mort » standardisée, il s'agit d'offrir les conditions pour que la
personne puisse mourir comme elle a vécu : a son rythme, selon ses valeurs.

3. Fin de vie en EHPAD : réalités, obstacles et enjeux

En France, en 2015, un quart des déces résident en établissements d'hébergement pour
personnes agées dépendantes : EHPAD [7]. Ces établissements sont donc devenus des lieux
incontournables d’accompagnement de la fin de vie; cependant, les professionnels y sont
confrontés a des difficultés multiples : manque de temps, pénurie de personnel formé, difficulté
d’anticipation, absence d’outils partagés, ou encore réticences culturelles a évoquer la mort.

Le repérage précoce de I’entrée en soins palliatifs reste un défi, en particulier chez les
patients atteints de troubles cognitifs. Plusieurs outils ont été développés pour soutenir cette
démarche, comme le SPICT[8], le NECPAL[9], ou encore PALLIA-10[10]. Néanmoins, leur
usage reste inégal selon les établissements et les équipes.

Par ailleurs, la coordination interdisciplinaire est souvent perfectible. Le médecin
coordonnateur, I’infirmier référent, les aides-soignants, les psychologues, les familles, doivent
pouvoir construire ensemble un projet de soins évolutif, centré sur la personne et respectueux
de ses souhaits.

L’enjeu est donc double : renforcer la culture palliative dans les EHPAD et outiller les
professionnels pour qu’ils puissent identifier plus précocement les situations de fin de vie et y
répondre de maniere ajustée. Le respect de la dignité, 1’évaluation de la souffrance globale, et
la préservation de la qualité de vie doivent étre les fondements de cette démarche.



I1l. METHODOLOGIE

Dans le cadre de ce mémoire collectif, nous allons essayer de répondre a la
problématique posée en choisissant d’adopter une démarche descriptive et exploratoire
s’appuyant sur une enquéte de terrain aupres de professionnels exer¢ant en EHPAD.

Cette méthode vise a mieux comprendre comment et sur quels criteres est posée
I’indication de soins palliatifs chez la personne agée en institution, a travers les perceptions, les
pratiques et les représentations de différents acteurs du soin.

Ce travail a été réalisé dans le cadre du Dipléme Inter-Universitaire « Formation a la
fonction de Médecin Coordonnateur d'Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées
Dépendantes », Dipldme Universitaire « Infirmier(ere) Référent(e) et Coordinateur(trice) en
EHPAD et en SSIAD» et Diplome Inter-Universitaire « coordination en gérontologie » et
s’inscrit dans une démarche pluri-professionnelle, regroupant des infirmiéres diplomées d'Etat,
des médecins genéralistes, et des médecins coordonnateurs en EHPAD. La complémentarité
des profils a permis de croiser les regards cliniques, organisationnels et éthiques sur la
problématique étudiée.

Le criteére d’inclusion retenu était : étre un professionnel en poste au sein d’un EHPAD

intervenant de facon réguliére ou permanente aupres des résidents. Aucun critére d’ancienneté
ni de statut hiérarchique n’a été appliqué. L’objectif était d’avoir une diversité de profils pour
croiser les perceptions et les pratiques.
La population cible inclut les professionnels exercant en EHPAD (médecins traitants, médecins
coordonnateurs, infirmiers, aides-soignants); ont été inclus les professionnels en activité au
moment du recueil dans les établissements identifiés dans le cadre du DU. Cette diversité
permettait un recueil de données croisant différentes pratiques et représentations
professionnelles.

Il s’agit d’une étude quantitative descriptive reposant sur un questionnaire structuré,
congu pour évaluer : les modalités d’identification des besoins en soins palliatifs, les criteres
utilisés pour poser cette indication, les outils mobilisés, les représentations professionnelles
autour de la fin de vie, les obstacles et leviers identifiés par les soignants.

Le questionnaire utilisé a été construit a partir de trois ébauches de travail distinctes,
puis fusionnées en un outil cohérent et structuré. Il comprend cing blocs thématiques :

(1) Profil du répondant

(2) Détection des situations palliatives intervenant dans 1’instauration des soins palliatifs

(3) Processus décisionnel

(4) Freins et leviers

(5) Besoins et suggestions

Le questionnaire a ¢été diffus€ en ligne via la plateforme “Framaform”
https://framaforms.org/abc//fr , sur une période d'environ un mois, accompagné d’une note
d’information précisant les objectifs, la durée estimée (10 min) et les garanties d’anonymat.

Les données issues du questionnaire ont été traitées et analysées a 1’aide de 1’outil en
ligne https://www.pvalue.io/fr/, permettant le calcul de moyennes, écart —type, médianes (et
quartiles), minimums, maximums, taille d’échantillon, valeur p et test statistique (Kruskal-
Wallis).



https://framaforms.org/abc/fr
https://www.pvalue.io/fr/

IV. RESULTATS

1. Profils des répondant
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Graphique N° 1 : Répartition des répondants selon leur profession

Le graphique met en évidence une forte représentation des infirmier(ere)s
coordonnateur(trice)s (27 %), suivie de pres par les aides-soignants (25 %) et les infirmier(ére)s
(22 %). Ces trois professions constituent a elles seules prés de 74 % des répondants, ce qui
souligne leur réle central dans la prise en charge quotidienne des résidents en EHPAD,
notamment dans 1’évaluation de la fin de vie et la mise en place des soins palliatifs.

Les médecins coordonnateurs représentent 14 % de 1’échantillon. Bien qu’ils soient
moins nombreux, leur place dans 1’analyse reste cruciale en tant que référents médicaux de la
structure. Les médecins traitants (3,6 %), cadres de santé (6,7 %), psychologues (1 %) et
directeurs (0,52 %) sont sous-représentes. Cette faible participation peut s’expliquer par leur
moindre implication quotidienne dans le repérage précoce des situations de fin de vie, ou par
une mobilisation plus difficile pour répondre au questionnaire.

Cette répartition illustre donc bien la réalité de terrain en EHPAD, ou les décisions en
matiere de soins palliatifs sont portées majoritairement par le trio infirmier(ere)
coordinateur(trice) — infirmier(ére) — aide-soignant(e), en étroite collaboration avec le médecin
coordonnateur.

2. Difficultés dans la détection des patients relevant des soins palliatifs

2.1. Répartition des réponses sur la difficulté a détecter les patients relevant des soins
palliatifs



Sur les 193 répondants, 63,4 % ont indiqué rencontrer des difficultés a detecter les
patients relevant de soins palliatifs, contre 36,6 % qui n’en rencontrent pas. Cette tendance
majoritaire souligne un besoin significatif de soutien dans 1’identification des situations
palliatives, que ce soit par une formation complémentaire, 1’utilisation d’outils d’aide a la
décision ou un renforcement de la culture palliative au sein des établissements. Ce résultat est
un indicateur important pour les décideurs et coordinateurs en EHPAD ou en structure médico-
sociale, en vue d'améliorer la prise en charge et I'accompagnement des résidents en fin de vie.
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Graphique N°2 : Difficulté a détecter les patients en soins palliatifs

2.2. Répartition de la difficulté selon la profession des répondants

Profession Moye?;peegecart- Meédiane [Q25-Q75] Min Max n p (test)
Infirmier(ére) 0,75 (Krusk
coordinateur(trice) 0,642 (0.484) 1,00[0-1,00] 0 1,00 53 al-Wallis)
Aide-soignant(e) 0,667 (0,476) 1,00 [0 —1,00] 0 1,00 48 -
Infirmier(ére) 0,619 (0,492) 1,00 [0 —1,00] 0 1,00 42 -
Medecin 0,593 (0,501) 1,00 [0 - 1,00] 0 1,00 | 27 -
coordonnateur
Cadre de santé 0,462 (0,519) 0[0-1,00] 0 1,00 13 -
Médecin traitant 0,857 (0,378) 1,00 [1,00 — 1,00] 0 1,00 7 -
Psychologue 0,500 (0,707) 0,500 [0,250 — 0,750] 0 1,00 2 -
Directeur 1,00 (-) 1,00 [1,00 — 1,00] 1,00 1,00 1 -

Tableau N°1 : Difficultés a détecter les soins palliatifs par profession

e Niveau global de difficulté

Les proportions moyennes par profession (1=oui, 0=non) sont globalement élevées,
confirmant que la détection précoce des situations palliatives demeure un enjeu partagé dans

les EHPAD.

e Professions les plus concernées
moyenne la plus élevée (0,857 ; écart-type=0,378),
médiane=1, [Q25-Q75 :1,00-1,00], traduisant un consensus quasi-total ( ~86% déclarent cette

difficulté).

Médecin traitant
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- Aide-soignante : 0.667(x0,476), médiane =1, indiquant que plus de 2/3
rencontrent cette difficulté.

- Infirmier(ére) coordinateur(trice) : 0.642(+0,484), médiane =1.

- Infirmier(ére) et Médecin coordonnateur : valeurs proches (0,619 et 0,593
respectivement), toujours au-dessus de 50%.

e Professions moins concernées
- Cadre de santé : 0.462(%0,519), médiane =0, soit mois d’un professionnel sur
deux déclarant la difficulté.
- Psychologue : 0.500(x0,707), médiane =0, forte variabilité, mais effectif trés
réduit (n=2).
- Directeur : unique répondant(1,00) — donné non généralisable.

e Dispersion intra-professionnelle
- Les écarts-type autour de 0,48-0,50 pour les groupes principaux traduisent une
hétérogénéité interne : dans chaque profession, coexistent des professionnels a 1’aise et d’autres
en difficulté. Le Médecin traitant présente une dispersion faible (réponse homogeénes), alors que
le Psychologue a une variabilité trés marquée (probablement lié au petit effectif).

e Statistique inférentielle
- Le test Kruskal-Wallis : p=75— pas de différence statistiquement significative

entre les professions. Les écarts observés pourraient donc étre liés au hasard ou 2 la taille
limitée de certains groupes.

e Points clé a retenir

- La difficulté a détecter les situations palliatives est largement partagée dans
toutes les catégories professionnelles.

- Les médecins traitants semblent particulierement concernés avec un consensus
quasi unanime sur cette difficulte.

- L’hétérogénéité au sein des professions et I’absence de différence significative
suggerent que les besoins de formation et de clarification des critéres devraient étre adressés de
facon transversale, et non ciblés uniquement sur un corps de métier.
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Graphique N°3 : Difficultés a détecter les soins palliatifs par profession
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2.3. Répartition de la difficulté selon ’expérience professionnelle

Taoux de difficulté moyenne(%)

Annees d'experience

Graphique N°4 : Répartition de la difficulté a détecter les situations palliatives selon I'expérience
professionnelle

Du c6té de I’ancienneté, les professionnels ayant 5 a 10 ans d’expérience semblent les
plus en difficulté (75 %), peut-étre en raison de leur position intermédiaire dans 1’évolution de
carriere, combinant responsabilités et manque de recul. Les professionnels les plus
expérimentés (>10 ans) présentent un taux légérement inférieur (60 %), et les moins
expérimentés (0 a 5 ans) un taux de 57 %, traduisant peut-étre une moindre implication dans la
décision finale.

3. Epidémiologie : Analyse du taux de patient en soins palliatifs et de sa
répartition selon les établissements

3.1. Taux global

Le tableau ci-dessous présente les statistiques descriptives du taux de patients en soins
palliatifs déclarés en EHPAD :

Indicateur Valeur (%)
Pourcentage moyen 2.33
Pourcentage minimum 0.0
Pourcentage maximum 24.0

Tableau N°2 : Taux de patients en soins palliatifs
Le pourcentage moyen de patients en soins palliatifs déclarés en EHPAD est de 2,33%.
Le taux le plus bas observé est de 0% tandis que le taux le plus élevé atteint 24%.
Ces données montrent une variabilité importante entre les établissements.

3.2. Répartition des patients en soins palliatifs selon les établissement

12



Le graphique ci-dessous illustre la répartition du taux de patients en soins palliatifs
parmi les résidents en EHPAD. On observe une grande variabilité entre les établissements,
certains n’ayant aucun resident en soins palliatifs tandis que d’autres en déclarent jusqu’a 24%.
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Graphique N° 5 : Taux de résident en soins palliatifs par établissement

4. Détection des patients en soins palliatifs en pratique

4.1. Critéres déclencheurs d'une réflexion palliative

Declin fonctionnel rapide

Altération état général

Refus/échec thérapeulique

Dénutrition

Hospitalisations répétées

Poly pathologie/ Maladie en phase terminale

B3.9%

Demande du résident ou de la famille

0 20 40 60 80 100
Pourcentage de répondants (%)

Graphique N°6 : Critéres déclencheurs d’une réflexion palliative chez les professionnels

Les criteres les plus fréquemment cités comme déclencheurs d'une réflexion palliative
sont la « poly pathologie ou maladie en phase terminale » (83,9 %), suivie de I’« altération de
I’état général » (79,3 %) et du « refus ou échec thérapeutique » (65,3 %). Ces éléments
traduisent une orientation claire des soignants vers les soins palliatifs lorsque la situation
clinique  devient  chronique, irréversible  ou  réfractaire  aux traitements.

En revanche, des indicateurs pourtant pertinents comme les hospitalisations répétées
(24,9 %), la denutrition (29,0 %) ou la demande du résident ou de la famille (26,9 %) restent
moins fréeqguemment évoqueés. Cela peut révéler un biais médicalo-centré dans 1’évaluation des
situations, au détriment d’une approche plus globale intégrant la souffrance existentielle ou les
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souhaits du patient. Ces résultats soulignent I’importance d’une grille multidimensionnelle de
repérage des situations palliatives, associant critéres cliniques, fonctionnels, contextuels et
relationnels.

4.2. Moment opportun pour débuter les soins palliatifs

Le bon moment pour débuter la prise en charge palliative

Confort et traitement de la douleur

Degradation de |'etat général

Perte d'autonomie sévére

Phase terminale 2%}

o 20 40 60 80 100 120
Nombre de réponses

Graphique N°7 : Moment opportun pour Uinitiation des soins palliatifs

Ce graphique met en lumiére les moments jugés opportuns pour initier une prise en
charge palliative selon les répondants :

- 63.4 % considérent que le bon moment pour débuter la prise en charge palliative est
lorsque I’objectif devient le confort et le traitement de la douleur. Cette vision reste centrée sur
une approche tardive et symptomatique.

- 32 % préferent une approche plus anticipatrice, dés I’identification d’une altération de
I’état général, ce qui s’inscrit dans une démarche proactive.

- Seules 3 % des réponses évoquent la perte d’autonomie comme déclencheur, ce qui
peut surprendre en EHPAD.

- Enfin, 2 % pensent qu’il faut attendre la phase terminale, soulignant peut-étre un
manque d’acculturation a la philosophie palliative.

Cette répartition montre que bien qu’une majorité adhére a une logique de bascule
thérapeutique, 1’intégration précoce des soins palliatifs reste encore a renforcer.

4.3. Quels critéres motivent l’instauration des soins palliatifs selon les différents
professionnels

Le graphique ci-dessous met en évidence la perception des différents professionnels
quant aux motifs d’instauration des soins palliatifs en EHPAD.
- Le confort et la prise en charge de la douleur représentent le motif le plus fréquemment
cité chez I’ensemble des soignants mis a part les médecins traitants.
- Les médecins traitants tendent un peu plus a considérer la dégradation de I’état général
comme signal pour débuter la prise en charge palliative ; cependant leur effectif est faible (n=7)
ce qui constitue un biais important.
- La dégradation de 1’état général arrive en deuxieme position chez 1’ensemble des
soignants ( hors médecins traitants).
- Les motifs plus spécifiques, tels que la perte d’autonomie sévere ou 1’entrée en phase
terminale, sont moins souvent évoqués.
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Cela suggere, chez I’ensemble des soignants en EHPAD, une approche majoritairement centrée
sur le bien-étre quotidien des patients, plutét qu’une démarche d'initiation précoce.

il
a

Nombre de reponses

Profession

Graphique N°8 : critéres motivent linstauration des soins palliatifs selon les différents
Professionnels

5. Processus décisionnel intervenant dans l’instauration des soins palliatifs :

5.1. Utilisation des outils d’aide a la décision pour ’instauration des soins Palliatifs

5.1.1. Taux global d'utilisation des outils d’aide a la décision palliative par les

professionnels

. Moyenne Médiane .
Indicateur (écart-type) [Q25-Q75] Min | Max n
Utilisation d’outils 0.311 )
d*aide 4 Ia décision (0.464) 0[0:1.00] 0 | 100 193

Tableau N°3 : Utilisation globale des outils d’aide a la décision

Le tableau présente les statistiques descriptives concernant le taux d’utilisation des
outils et échelles d’aide a la décision par les professionnels de santé interrogés (n = 193).

La moyenne de 0.311 indique que, globalement, ces outils sont utilisés dans seulement
31,1 % des cas. L’écart-type élevé (0.464) ainsi que la plage de valeurs de 0 a 1 reflétent une
grande hétérogénéité des pratiques. La médiane étant de 0, on constate que plus de la moitié
des professionnels ne les utilisent pas du tout, tandis qu’un quart des répondants les mobilise
systématiquement.

Cette disparité témoigne d’un manque d’harmonisation dans les pratiques cliniques en
EHPAD. Elle souligne la nécessité de promouvoir la diffusion et I’usage systématique des
outils d’aide a la décision (comme le SPICT ou NECPAL), afin d’améliorer le repérage
précoce des situations palliatives et d’optimiser la qualité de I’accompagnement.
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5.1.2. Utilisation des différents outils d ‘aide a la décision pour l’instauration des

soins palliatifs

Outil utilisé Pourcentage d'utilisation (%0)
Géronto Pallia 10 20.7
SPICT 2.1
NECPAL 0.5
PPS (Palliative Performance Scale) 3.6
Questionnaire Sebag-Lanoé 5.7
Outils institutionnels internes 10.4

Tableau N°4 : Utilisation des différents outils d’aide a la décision pour instauration
des soins palliatifs

L’analyse des résultats, toutes professions confondues, montre que:

Dispersion intra-professionnelle Géronto Pallia 10 est I’outil le plus employé :
moyenne de 0,207 (soit 20,7 % des Répondants), ce qui est cohérent avec sa diffusion
large en France.

Outils institutionnels internes : 10,4 % d’utilisation, reflétant I’adoption de protocoles
ou grilles spécifiques propres a chaque EHPAD.

Questionnaire Sebag-Lanoé et PPS (Palliative Performance Scale) : usage tres
limité (5,7 % et 3,6 % respectivement), probablement en raison d’une connaissance
limitée ou d’une formation insuffisante.

SPICT : seulement 2,1 % d’utilisation, malgré sa reconnaissance internationale.
NECPAL : quasi absent avec 0,5 % d’usage, ce qui traduit soit un manque de diffusion
soit une adaptation difficile au contexte local.

Ces données mettent en évidence une adoption hétérogene des outils d’aide a la décision

palliative, avec une nette préférence pour certains outils plus connus ou plus faciles a intégrer
dans la pratique quotidienne.

5.1.3 Taux d utilisation de chaque outil selon la profession du répondant

L’analyse des résultats (Tableau N°5) montre que I’utilisation des outils d’aide a la

décision palliative selon la profession met en lumiere une disparité importante entre les
différents acteurs en EHPAD. Cette différence peut s’expliquer par le niveau de responsabilité
décisionnelle attribué a chaque fonction.

Médecins traitants — Géronto Pallia 10 (83,5 %) est largement dominant, suivi par le
SPICT (66,5 %), le PPS (16,5 %) et les outils institutionnels internes (16,5 %). Leur
recours plus fréquent a plusieurs outils, y compris les moins utilisés globalement, traduit
leur implication directe dans les décisions cliniques et leur exposition a une diversité de
situations palliatives.

Médecins coordonnateurs — Utilisent surtout Géronto Pallia 10 (33 %) et le
Questionnaire Sebag-Lanoé (22 %). Leur role de coordination médicale et de définition
des projets de soins explique cette orientation vers des outils de structuration et de
réflexion globale.

Cadres de santé — Utilisation modérée de Géronto Pallia 10 (15 %) et des outils internes
(8%), en lien avec leur role de management et non de prise de décision clinique directe.
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Infirmiers coordinateurs — Utilisation notable de Géronto Pallia 10 (23 %), avec un
recours limité au SPICT (2 %) et au PPS (2 %). lls utilisent également les outils
institutionnels internes (9 %), ce qui reflete leur réle dans la gestion quotidienne des cas
complexes.

Infirmiers—Utilisent Géronto pallia 10 (5%) et des outils institutionnels internes (10%),
usage limité mais réfléchi, probablement en lien avec leur rble central dans la
coordination et I’évaluation clinique quotidienne des résidents.

Aides-soignants — Utilisent Géronto Pallia 10 (21 %) et des outils institutionnels
internes (12 %), probablement dans le cadre d’un usage indirect, sous la supervision
d’infirmiers ou médecins.

Directeurs — Spécificité notable : 100 % d’utilisation du Questionnaire Sebag-Lanoé,
mais aucun autre outil. Cela pourrait refléter un usage institutionnel dans le cadre de
procédures administratives.

i . . . Outil
Gerpnto SPICT NECPA PPS Questlonnalrg S institutionnels intern
Pallia 10 L ebag-Lanoé es
Aides-soignants 21 / / / / 12
Cadre de santé 15 / / / / 8
Directeur / / / / 100 /
Infirmier(ére) 5 / / / / 10
Infirmier(ére)
coordinateur(trice) 23 2 ! 2 / 9
Meédecin 33 / / / 22 /
coordonnateur
Médecin traitant 83,5 66,5 / 16,5 / 16,5

Tableau N°5 : Pourcentage d’utilisation des différents outils d’aide a la décision

palliative par les professionnels
En conclusion, il existe ;

Une forte disparité dans 1’utilisation des différents outils allant du 0 % a plus de 80 %
selon les professions.

Le Géronto Pallia 10 est I'outil le plus partagé entre les catégories professionnelles,
mais reste loin d’une utilisation universelle.

Les outils plus spécialisés (SPICT, PPS, NECPAL) restent tres marginaux, sauf chez
les médecins traitants.

Besoin de formation : Les professions de premiere ligne (infirmiers, aides-soignants)
utilisent peu ces outils malgré leur proximité quotidienne avec les patients.
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5.2. Processus décisionnel dans ’instauration des soins palliatifs

5.2.1. Professionnels impligués dans la prise de décision palliative

Professionnels impliqués Pourcentage de réponses
Médecin traitant 89,6 %
IDE / IDEC 85,0 %
Médecin Coordonnateur 80,3 %
Equipe mobile de soins palliatifs 60,1 %
Psychologue 55,4 %

Tableau N°6 : Professionnels impliqués dans la prise de décision palliative

La décision palliative repose principalement sur le médecin traitant, suivi des infirmiers
(IDE/IDEC) et du médecin coordonnateur. Les équipes mobiles de soins palliatifs et les
psychologues interviennent de facon significative, traduisant une approche pluridisciplinaire.
Cette répartition montre que le cceur de la décision est médical, mais que le soutien infirmier et
psychologique joue un réle complémentaire essentiel.

5.2.2. Formalisation de la décision en réunion pluridisciplinaire :

Criteére Pourcentage de réponses
Oui, systématiquement 38,9 %
Parfois 31,1%
Rarement 17,1 %
De temps en temps 12,4 %

Tableau N°7 : Formalisation de la décision pluridisciplinaire

La formalisation systématique en réunion n’est pas encore une norme (moins de 40 %
des cas). La variabilité observée refléte un manque d’harmonisation dans les procédures. Une
systématisation des réunions de concertation permettrait d’améliorer la tragabilité et la
cohérence des decisions.

5.2.3. Décision finale d orientation en soins palliatifs :

Critere Pourcentage de réponses
Médecin traitant 60,1 %
Equipe pluridisciplinaire 43,5 %
Médecin coordonnateur 42,0 %
Médecin spécialisé en soins palliatifs / EMSP 21,2 %

Tableau N°8 : Décision finale d’orientation en soins palliatif

Le médecin traitant est le décisionnaire principal dans plus de 60 % des cas.

L’équipe pluridisciplinaire et le médecin coordinateur participent largement, mais le
recours aux spécialistes palliatifs reste limité.

L’intégration plus fréquente des EMSP pourrait enrichir 1’évaluation et la pertinence
des décisions complexes.

Pour conclure, le processus décisionnel en soins palliatifs en EHPAD est largement
médicalisé, avec une forte implication du médecin traitant et du médecin coordinateur.
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Les infirmiers jouent un réle clé dans la réflexion, mais leur participation aux décisions
finales pourrait étre renforcée.

La variabilit¢ dans la formalisation des décisions en réunion montre un besoin
d’harmonisation, et la mobilisation plus systématique des équipes spécialisées pourrait
améliorer la qualité et I’anticipation de la prise en charge.

5.3. Les influences intervenantes dans la prise de décision

5.3.1. Désaccords rencontrés lors de la prise de décision

Lors de la prise de décisions palliatives, les professionnels de santé ont été interrogés
sur la présence de désaccords. Les résultats montrent une répartition presque égale : 50,5 % des
répondants ont déclaré avoir été confrontés a des désaccords, tandis que 49,5 % n'en ont pas
rencontré. Cette quasi-égalité souligne que les situations conflictuelles ou les divergences
d'opinions sont fréquentes dans le contexte des décisions palliatives, illustrant la complexité et
la sensibilité de ces choix.

Non (49.5%)

Graphique N°9: Désaccord dans la prise de décision palliative

5.3.2. Influence des familles sur la décision palliative

La majorité des répondants (Graphique N°10), estiment que les familles ont parfois
(40,8%) ou rarement (38,7%) une influence sur les décisions en soins palliatifs. Cela suggére
que, si ’implication des familles est reconnue, elle demeure ni systématique ni prédominante.

Seuls 15,2% des répondants déclarent que les familles influencent souvent les
décisions, indiquant que I’influence forte du proche reste minoritaire. A l'inverse, & peine
5,2 % estiment que les familles n’ont jamais d’influence, ce qui montre que leur role, méme
ponctuel, est largement reconnu.
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Jamais (5.2%)

Oui, souvent (15.2%)

Rarement (38.7%)
Parfols (40.8%)

Graphique N°10 : Influence des familles sur la décision palliative

5.3.3. Moment d'intervention de la décision palliative :

Trop précocement

De maniére adaptée

Variable selon les cas
Trop tardivement

Graphique N°11 : Moment d'intervention de la décision palliative

L'analyse montre que pour une majorité des répondants (43,1 %), le moment
d'intervention de la décision palliative varie selon les cas, reflétant probablement I'hétérogénéité
des contextes cliniques et organisationnels en EHPAD. Cependant, 37,3 % estiment que cette
décision intervient trop tardivement, ce qui peut compromettre 1’efficacité de la prise en charge
palliative et réduire le temps disponible pour un accompagnement optimal.
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Seuls 19,17 % considerent que la décision est prise de maniére adaptée, et une
proportion marginale (0,52 %) juge qu'elle survient trop précocement. Ces données suggerent
la nécessité d’outils de détection adaptés et d'une meilleure formation pour favoriser une
décision palliative au moment opportun, permettant ainsi d'améliorer la qualité des soins et de
I'accompagnement en fin de vie

6. Freins et leviers de la prise en charge palliative en EHPAD

6.1.  Principales difficultés rencontrées et transition vers le moment d’intervention

Critere Pourcentage(%o)
Manque de formation ou de repéres chez les professionnels 57.5
Retard et difficultés dans I’identification du moment opportun pour débuter les soins 49.7
Incertitude avec les familles 46.6
Représentations culturelles et sociales de la mort et des soins palliatifs 45.6
Acces limité aux ressources spécialisées (EMSP, Lits dédiés...) 29.5
Opposition du médecin traitant 26.9
Cadre juridique 9.8

Tableau N°9 : Principales difficultés rencontrés dans la mise en ceuvre des soins palliatifs

L’analyse des données montre qu’une majorité des professionnels (57,5 %) identifie un
mangue de formation ou de repéres comme le principal obstacle a la mise en place des soins
palliatifs. Ce constat souligne la nécessité de renforcer les compétences et de diffuser les bonnes
pratiques aupres des équipes.

Les autres difficultés importantes concernent le retard ou les difficultés dans
I’identification du moment opportun pour débuter les soins (49,7 %), I’incertitude avec les
familles (46,6 %), et les représentations culturelles et sociales de la mort (45,6 %), mettant en
évidence I’importance des enjeux relationnels et culturels dans la décision palliative.

Des obstacles plus spécifiques, tels que ’accés limité aux ressources spécialisées
(29,5 %), I’opposition du médecin traitant (26,9 %) et le cadre juridique (9,8 %), peuvent
également influencer certaines situations, bien que de maniére plus ponctuelle.

6.2.  Souhait de disposer d’un outil simple et partagé d’aide a la décision

6.2.1. Taux global :

La majorité des répondants (61,0 %) se montre favorable a la mise en place d’un outil
simple et partagé d’aide a la décision. Toutefois, plus d’un tiers (35,9 %) exprime une certaine
incertitude, révélant une prudence et sans doute une méconnaissance de la faisabilité pratique.
Enfin, I’opposition reste trés minoritaire (3,1%), ce qui témoigne d’une ouverture globale a
I’introduction d’un tel dispositif, a condition qu’il soit intégré dans une démarche participative
et soutenu par une dynamique institutionnelle.

21



Non

1%

15.9%

61.0%

Qui, sous conditions

Graphique N° 12 : Souhait de disposer d’un outil d’aide a la décision palliative

6.2.2. Informations a intégrer a [’outil d’aide a la décision palliative

Critéres Pourcentage (%)
Evaluation qualité de vie et confort 71.5
Criteres cliniques simples 66.8
Evaluation souhaits/valeurs résident 64.2
Grille d’aide a la décision pluridisciplinaire 61.7
Recommandations claires 56.5
Autres 1.6

Tableau N° 10 : Informations a intégrer dans ’outil d’aide a la décision palliative

Les professionnels identifient plusieurs critéres prioritaires a intégrer dans un tel
outil.En téte, 1’évaluation de la qualité de vie et du confort du résident (71,5 %) apparait comme
I’¢lément central de I’approche palliative. Viennent ensuite les criteres cliniques simples (66,8
%) et la prise en compte des souhaits et valeurs du résident et/ou de ses proches (64,2 %),
traduisant la volonté d’un équilibre entre objectivité medicale et subjectivité de la personne
accompagnée. La grille d’aide pluridisciplinaire (61,7 %) et les recommandations claires (56,5
%) soulignent, quant a elles, la nécessité¢ d’un cadre collectif et normatif permettant de faciliter
le consensus entre les différents intervenants.

Ainsi, les résultats indiquent que les professionnels souhaitent un outil a la fois
pragmatique (critéres cliniques simples, recommandations claires), centré sur la personne
(qualité de vie, valeurs), et pluridisciplinaire (grille d’aide collective), ce qui en ferait un support
transversal pour I’ensemble des acteurs impliqués.

6.3.  Leviers pour améliorer lidentification des soins palliatifs

Critéres Pourcentage (%0)
Formations ciblées 75.1
Référent en soins palliatifs 57.5
Outils décisionnels partagés 53.9
Accés facilité aux équipes spécialisées 38.3

Tableau N° 13 : Principaux leviers pour améliorer I’identification des situations palliatives
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L’analyse des réponses met en évidence que la formation ciblée des professionnels est
le levier le plus important cité (75,1 %). Ce résultat confirme 1'un des principaux freins
identifiés précédemment, a savoir le manque de reperes et de formation, et souligne la nécessité
de renforcer les compétences spécifiques en soins palliatifs au sein des EHPAD.

Viennent ensuite la désignation d’un référent en soins palliatifs (57,5 %) et la mise a
disposition d’outils décisionnels partagés (53,9 %). Ces deux leviers traduisent la volonté des
équipes d’avoir un accompagnement structuré et une personne ressource capable de guider et
de coordonner les prises de décision.

Enfin, ’acces facilité aux équipes spécialisées (38,3 %) est également mentionné, bien
qu’a un niveau moindre. Ce résultat montre que si I’appui des EMSP (équipes mobiles de soins
palliatifs) reste important, les professionnels privilégient avant tout des solutions internes,
directement applicables au quotidien en EHPAD.

Ces résultats confirment que les leviers attendus se situent a I’intersection de trois
dimensions complémentaires :

e le développement des compétences (via la formation ciblée),
e le renforcement de I’organisation interne (référent et outils partagés),

e ct’appui externe (recours aux équipes spécialiséees).
Ils traduisent une volonté claire de professionnaliser davantage 1’accompagnement
palliatif en EHPAD, en donnant aux équipes les moyens concrets de surmonter les difficultés
identifiées.
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V. DISCUSSION

1. Profil des répondants

Les résultats de notre étude mettent en évidence que la majorité des répondants sont des
infirmier(ere)s coordonnateur(trice)s (27 %), des aides-soignants (25 %) et des infirmier(ere)s
(22 %), représentant a eux seuls pres de 74 % de 1’échantillon. Cette distribution illustre le role
central de ces professions dans la prise en charge quotidienne des résidents en EHPAD, en
cohérence avec les données nationales de la DREES [8] et de 1’Observatoire National de la Fin
de Vie [12] qui soulignent la place clé de ces acteurs dans 1’accompagnement en fin de vie.

La proportion de médecins coordonnateurs (14 %) est moindre mais leur implication
reste essentielle. Comme le rappellent les recommandations de la HAS [13]. Ces praticiens
jouent un role pivot dans la coordination médicale et la définition du projet personnalisé de
soins. La faible représentation des médecins traitants, cadres de santé, psychologues et
directeurs pourrait refléter, comme le suggerent Collot et al. [14] une moindre participation aux
processus de repérage initial des situations palliatives.

2. Difficultés dans la détection des patients relevant des soins palliatifs

2.1. Répartition des reponses sur la difficulté a détecter les patients relevant des
soins palliatifs

Les résultats montrent que prés des deux tiers des professionnels interrogés rencontrent
des difficultés dans la détection des patients relevant des soins palliatifs. Ce constat rejoint des
observations déja présentes dans la littérature, ou I’identification précoce des situations
palliatives est considérée comme ‘’un enjeu majeur pour la qualité des soins et 1’allocation
adéquate des ressources’’[10].
Plusieurs facteurs peuvent expliquer cette difficulté : complexité des trajectoires de fin
de vie, mangues des criteres cliniques objectifs, hétérogénéité des pratiques [15,16] et parfois
absence d’intégration formalisée d’outils validés comme “’SPICT”’ (Supportive and Palliative
Care Indicators Tool) [9] ou le ““NECPAL’ (Necesidades Paliativas [10]. Les outils
standardisés permettent pourtant, selon Gomez-Batiste et al... ’de systématiser le repérage et
d’améliorer la pertinence des décisions médicales’”
Ces résultats soulignent I’importance :
- de former les équipes a la reconnaissance des signes précoces du déclin fonctionnel
[10,16]

- de promouvoir des réunions de concertation pluridisciplinaire

- et de développer une culture palliative transversale pour éviter un repérage trop tardif
[15,16]

L’OMS rappelle par ailleurs que I’intégration des soins palliatifs dés que possible dans
la trajectoire des maladies graves améliore la qualité de vie, limite I’hospitalisation inutile et
soutient les familles [17].

Une approche proactive permettra non seulement d’améliorer la prise en charge et la
qualité de vie des patients, mais aussi de réduire la souffrance psychologique des proches et du
personnel soignant [15,17].

2.2.  Répartition de la difficulté selon la profession des répondants
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Ces résultats renforcent les constats de la partie 1 : la difficulté a identifier les situations
de soin palliatif est “transversale’’ et touche presque toutes les catégories professionnelles dans
les EHPAD [15,17].

Bien que les médecins traitants apparaissent ici comme les plus concernés, suivis des
aides-soignants et infirmiers coordonnateurs, 1‘absence de différence significative entre les
professions indique que les initiatives d’amélioration (formation, diffusion d’outils comme
“NECPAL’’ ou “SPICT’”) devraient viser I’ensemble des acteurs, et non exclusivement un
groupe spécifique [9,10].

Comme le rappelle le HAS : “I’appropriation des outils de repérage doit tenir compte
des spécificités organisationnelles et des roles des professionnelles, tout en conservant une
cohérence interdisciplinaire’’[16]. L’EAPC (European Association of Palliative Care) souligne
également que renforcer la culture commune du repérage palliatif améliore la coordination et
limite les divergences d’évaluation [15].

L’hétérogénéité des réponses au sein d’'une méme profession traduit I’impact des
facteurs individuels : expérience clinique, formation recue, exposition a la fin de vie et
perception personnelle du concept de soins palliatifs.

Ce constat plaide pour des modules pédagogiques adaptatifs, mélant contenus communs
et cas pratiques contextualisés par profession [17].

2.3.  Répartition de la difficulté selon I’expérience professionnelle

L’analyse met ainsi en évidence une distribution non linéaire des difficultés a repérer
un besoin en soins palliatif selon I’ancienneté professionnelle. Le pourcentage le plus élevé
apparait chez les soignants ayant une expérience intermeédiaire (5-10 ans :75%), devant les
débutants (0 -5ans : 57%) et les plus expérimentés (10 ans : 60%).

Ce “’pic intermédiaire’’ correspond probablement a une phase de transition : les
soignants disposent a la fois d’une expérience suffisante pour étre sollicités dans les décisions
cliniques complexes, mais ne bénéficient pas encore de la maitrise et du recul que conferent de
longues années de pratique.

Les débutants sont souvent moins engagés dans les décisions finales, tandis que les
soignants les plus expérimentés s’appuient sur une expertise consolidée et des stratégies
d’évaluation éprouvées. Ces résultats plaident en faveur de la mise place de dispositifs de
mentorat et des formations continues spécifiqguement destinées aux professionnels ayant 5 a 10
ans d’expérience. Un tel accompagnement permettrait de réduire ce pic de difficulté et, in fine,
d’améliorer la précocité et la qualité¢ du repérage des besoins en soins palliatifs.

3. Epidémiologie : Analyse du taux de patient en soins palliatifs et de sa répartition
selon les établissements

L’analyse épidémiologique de notre échantillon de patients en soins palliatifs révele un
taux moyen déclaré de 2,33 %, avec des valeurs variant de 0 % a 24 % selon les établissements.
Cette variabilité rejoint les constats de I’enquéte EPI-PHARE [18] qui estime qu’hors contexte
COVID-19, environ 14 000 décés surviennent chaque mois chez les résidents ’EHPAD ou
d’USLD, ainsi que ceux de Rachas et al [19] qui rapportent une augmentation de la mortalité
globale de 6,7 % en 2019 a 9,1 % en 2020, illustrant I’hétérogénéité des trajectoires de fin de
vie entre établissements.

De nombreuses publications se sont intéressees a la mise en place des soins palliatifs en
EHPAD. Les données montrent qu’environ 10 % des résidents institutionnalisés bénéficient
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effectivement d’une expertise palliative, alors que plus de 62,4 % pourraient y prétendre au
regard de leur état de santé et des criteres d’éligibilité. [14]
Plusieurs facteurs peuvent expliquer ces disparités :

e Manque de repérage ou absence d’identification formelle des soins palliatifs,
phénomene décrit par ’ONFV [12] ou les soins sont prodigués mais non codés comme
palliatifs, notamment dans le cadre de poly pathologies chroniques évolutives.

e Heétérogénéité des pratiques déclaratives, en lien avec 1’absence d’outils d’aide a la
décision partagés, deja signalée par la HAS [13] et le Plan national de développement
des soins palliatifs 2021-2024 [20].

e Profil des résidents : certains établissements accueillent des populations plus jeunes et
moins dépendantes, comme I’illustre I’enquéte EHPA réalisée en 2019 par la DREES
[21], ce qui réduit mécaniquement le recours aux soins palliatifs. A I’inverse, les
structures disposant de LISP ou d’unités spécifiques présentent généralement des taux
plus élevés [22].

e Niveau de formation et culture palliative des équipes, identifié par le CNSPFV et la
SFGG comme déterminant pour le repérage précoce des situations de fin de vie [23].
Nos résultats s’inscrivent dans la continuité des données épidémiologiques nationales :

selon la DREES [1], les décés survenant en EHPAD représentent environ un quart de
I’ensemble des déces en France, soit prés de 150 000 personnes chaque année, dont environ 25
% en milieu hospitalier. La littérature, notamment Bretonniére et al. [24] souligne I’importance
de protocoles harmonisés et de formations spécifiques afin d’améliorer le repérage et la mise
en ceuvre des soins palliatifs en EHPAD.

4. Détection des patients en soins palliatifs en pratique

4.1.  Criteres déclencheurs d'une réflexion palliative :

Dans notre étude, les criteres les plus souvent utilisés par notre panel pour envisager
une démarche palliative en EHPAD sont la polypathologie ou maladie en phase terminale (83,9
%), I’altération de 1’état général (79,3 %) , le refus ou I’échec thérapeutique (65,3 %) et le déclin
fonctionnel rapide (53,9 %); ces éléments sont en cohérence avec les indicateurs généraux de
déclin décrits dans le SPICT, largement validés pour identifier précocement les patients a
besoins palliatifs [9], critéres également retrouvés dans les travaux sur I’outil NECPAL qui font
déclencher une réorientation [10], mais aussi dans PALLIA-10 [11].

En revanche, des criteres comme la dénutrition (29,0 %) et les hospitalisations répétées
(24,9 %) apparaissent peu mobilisés alors qu’il s’agit d’éléments importants qu’on retrouve
dans les différents outils NECPAL, SPICT et PALLIA-10 et les recommandations de la HAS
rappellent que ces critéres sont particulierement pertinents [13].

Enfin, lademande du résident ou de la famille (26,9 %) reste faiblement prise en compte.
Cela contraste avec les recommandations actuelles qui insistent sur I’importance d’intégrer les
préférences des patients et des proches via la planification anticipée des soins [13].

Ces résultats suggerent que les professionnels privilégient des critéeres médicaux «
évidents » (maladie terminale, altération globale), alors que des indicateurs plus subtils
(denutrition, hospitalisations repétées, demande du résident/famille) sont moins intégrés. Cette
tendance refléte ce qui est décrit dans la littérature : un repérage souvent tardif des besoins
palliatifs, avec un risque de retarder la mise en place d’une démarche centrée sur la qualité de
vie [25].

4.2.  Moment opportun pour débuter les soins palliatifs :
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La majorité des répondants considerent que le bon moment pour débuter la prise en
charge palliative est lorsque 1’objectif devient le confort et le traitement de la douleur (63 %).

Cette vision reste centrée sur une approche tardive et symptomatique, alors que la
littérature recommande un repérage plus précoce, dés I’apparition de critéres de fragilité ou de
dégradation fonctionnelle [9].

Un tiers des répondants (32 %) associent le déclenchement des soins palliatifs a
I’identification d’une dégradation de 1’état général. Cet €lément rejoint les criteres du SPICT,
NECPAL et du PALLIA-10, qui intégrent 1’altération globale comme un critére important [9-
11], cela montre une meilleure concordance avec les outils validés.

En revanche, trés peu de professionnels associent le début de la démarche palliative a la
perte d’autonomie sévere (3 %), si cette faible proportion traduit une compréhension plus large
de la démarche palliative (au-dela du tout dernier stade de vie), elle révéle aussi une certaine
difficulté a reconnaitre la perte fonctionnelle comme signal précoce.

Nos résultats mettent en évidence une perception encore tardive du moment opportun
pour initier une démarche palliative, centrée sur le confort et la douleur, alors que les outils
comme SPICT, NECPAL et PALLIA-10 encouragent une anticipation des les premiers signes
de déclin fonctionnel ou général. Cette tendance confirme la nécessité de renforcer la
sensibilisation des équipes d’EHPAD a une approche proactive et précoce des soins palliatifs.

L’association du début de la démarche palliative a la phase terminale (2 %) suggere une
conception tardive des soins palliatifs qui peut interférer dans la qualité de I’accompagnement.

4.3.  Quels critéres motivent linstauration des soins palliatifs selon les différents
professionnels :

L’analyse selon les différents corps de métiers montre des divergences dans la
perception du bon moment pour initier les soins palliatifs en EHPAD. La majorité des
catégories professionnelles, notamment les médecins coordinateurs, infirmier-ére-s
coordinatrices, aides-soignant-e-s et infirmier-ere-s , associent cette initiation au confort et au
traitement de la douleur. Cette tendance refléte une vision encore centrée sur les soins
symptomatiques, en décalage avec les recommandations de repérage précoce [9-11].

Ces résultats montrent que la perception du moment opportun pour débuter les soins
palliatifs est globalement homogene entre professions. L’apparente attention des médecins
traitants a la dégradation de 1’état général ne peut pas étre généralisée en raison de 1’échantillon
réduit, ce qui constitue un biais méthodologique.

L’absence de différences significatives suggere que, malgré des roles différents,
I’ensemble des professionnels partage une vision centrée sur le soulagement symptomatique,
plutbt que sur une anticipation précoce ou la prise en compte systématique de signaux
fonctionnels ou psychosociaux.

Cela souligne I’'importance de former et sensibiliser I’ensemble des équipes
pluridisciplinaires pour assurer un repérage précoce et cohérent des patients nécessitant des
soins palliatifs, conformément aux recommandations de la HAS et aux outils validés en soins
palliatifs (SPICT, NECPAL et PALLIA-10) [4, 9-11].

5. Processus décisionnel intervenant dans la mise en place des soins palliatifs

5.1. Utilisation des outils d’aide a la décision pour Dinstauration des soins
palliatifs
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5.1.1. Taux global des outils d’aide a la décision palliative par les professionnels

Les résultats montrent que les outils d’aide a la décision ne sont utilisés que dans 31.1%
des cas en moyenne, avec une médiane a 0 et un écart-type €levé, traduisant une grande
hétérogéneité des pratiques. Plus de la moitié des répondants ne les utilisent pas du tout, et
seulement un quart les mobilise systématiquement. Ce constat est cohérent avec la littérature,
qui souligne que, malgre leur valeur ajoutée, ces outils sont souvent sous-utilisés en pratique
courante [13, 26].

5.1.2. Utilisation des différents outils d’aide a la décision pour ['instauration des soins

palliatifs

L’outil Géronto pallia 10, ¢élaboré en France, aujourd’hui est le plus utilisé dans le
repérage des situations palliatives en gériatrie (20,7%), il s’agit d’un outil spécifiquement
développé pour le contexte gériatrique frangais, il s’appuie sur dix critéres simples et adaptés a
la pratique clinique aupres des personnes agées. Son ancrage dans le systéme de soins frangais
explique sa large diffusion: la majorité des établissements de type EHPAD ou service
hospitaliers gériatriques I’emploient en interne, souvent comme référence institutionnelle afin
d’harmoniser les pratiques professionnelles et de soutenir la réflexion pluridisciplinaire autour
de la pertinence d’une orientation palliative [27, 28].

A cOté du Géronto Pallia 10, certains établissements ont développé ou adapté leurs
propres outils institutionnels internes (10,4%), destinés a répondre aux spécificités de chaque
établissement. Ces initiatives témoignent du besoin de disposer d’outils opérationnels et
intégrés dans le quotidien des soignants, mais soulignent également I’absence d uniformisation
nationale.

En revanche, les outils a reconnaissance internationale comme le SPICT (2,1%) et le
NECPAL (0,5%) restent trés marginalement utilisés, probablement en raison d’un manque de
formation a leur maniement, mais aussi par une insuffisante adaptation au contexte
organisationnel, culturel et réglementaire francais [29].

Ces résultats rejoignent ceux de Gomez Batiste et al. ainsi que de Highet et al. qui
insistent sur I’importance non seulement de diffuser ces outils, mais aussi de les accompagner
d’un véritable soutien a leur mise en ceuvre pour garantir leur intégration dans les pratiques
quotidiennes [9, 10].

5.1.3. Taux d utilisation de chaque outil selon la profession du répondant

L’analyse par profession révele une forte disparité dans 1’usage des outils de repérage.
Les médecins traitants apparaissent comme les principaux utilisateurs, avec des taux
d’utilisation ¢élevés (jusqu’a 83,5% pour le Géronto Pallia 10 et 66,5% pour le SPICT ). Cette
appropriation plus marquée par les médecins traitants peut s’expliquer par leur réle
décisionnel dans I’orientation thérapeutique et par leur position centrale dans la coordination
des parcours de soins. Tandis que les infirmieres, aides-soignants et cadres les utilisent
beaucoup moins.

Or, la littérature montre que I’implication interprofessionnelle est essentielle pour un
repérage precoce efficace (6,7% dans certaines études Murray et al.[30]; Gomez-Batiste et al.
[10] . En effet, les professionnels paramédicaux assurent une présence quotidienne aupres des
patients et disposent d’un regard privilégié sur I’évolution de leur état clinique et fonctionnel.
Leur faible intégration dans 1’usage actif de ces outils constitue donc une opportunité
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manquée, puisqu’ils sont souvent les premiers a percevoir les signes de déclin ou de
souffrance.

Ces disparités, traduisent a la fois un manque de formation spécifique, une culture
encore centrée sur la décision médicale, et une absence de protocoles institutionnels favorisant
I’appropriation interdisciplinaire [25, 31].

Plusieurs auteurs insistent sur la nécessit¢ d’une formation conjointe
médecins/paramédicaux et d’une intégration des outils de repérage dans les pratiques
quotidiennes, afin d’améliorer la précocité du repérage et 1’accompagnement global des
patients ages [9, 31].

Pour conclure

L’analyse met en €vidence plusieurs enjeux majeurs concernant 1’utilisation des outils

de repérage des situations palliatives en EHPAD:

e La sous-utilisation globale de ces instruments constitue un frein au repérage précoce.
Malgré leur efficacité démontrée, leur diffusion reste encore limitée dans les
établissements , nécessitant des programmes de formation ciblés.

e La faible adoption des outils spécialisés, qui devraient étre intégrés aux protocoles
internes.

e La disparité d’utilisation selon la profession, appelant a une approche véritablement
interprofessionnelle et une standardisation nationale permettrait d’harmoniser les
pratiques.

e Le manque de formalisation des décisions, plaidant pour des réunions pluridisciplinaires
réguliéres.

La littérature internationale montre que 1’appropriation des outils repose sur un
accompagnement structuré, comprenant des programmes de formation ciblés et un soutien
institutionnel [9, 32]. La coopération interprofessionnelle est reconnue comme un levier clé
du repérage précoce [33] . Cette approche collaborative et interdisciplinaire est
indispensable pour que ces instruments deviennent de véritables outils partagés.

L’utilisation des outils d’aide a la décision en EHPAD demeure limitée et hétérogene.
Les outils les plus diffusés sont ceux percus comme les plus accessibles, mais les outils
spécialisés reconnus restent marginalisés. Leur diffusion et appropriation nécessitent une
stratégie de formation, de protocolisation, d’intégration dans la culture de soins palliative
des établissements et encouragent la recherche clinique pour valider les outils dans différents
contextes et inscrire leur utilisation dans les recommandations nationales [34].

5.2. Processus décisionnel

5.2.1. Professionnels impliqués dans la prise de décision palliative

Selon ’HAS [34], sans en indiquer les chiffres, le médecin traitant (spécialiste en
médecine générale, gériatrie ou autre spécialité) et I’infirmier(ére) sont les premiers concernés.
Les autres professionnels, medicaux ou non (parameédicaux, pharmacien, psychologue, etc.), les
services de soins, d’aide et d’accompagnement a domicile, sont fortement impliqués dans la
démarche palliative.

Selon le site sante.gouv [35], les professionnels de I'équipe de santé de proximité, en
premier lieu le medecin traitant ou le médecin référent, accompagnent les personnes en situation
palliative tout au long de leur parcours de prise en charge.
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Selon le ministere de la santé [36], elles se composent de médecins, infirmiers,
psychologues, dont le réle ne réside pas dans la dispensation de soins mais dans le soutien et
I'apport d'expertise aupres des équipes soignantes et des professionnels qui font appel a elles.

Selon la société francaise de gériatrie et gérontologie [37], le médecin coordinateur, les
médecins traitants et tous les professionnels sont de plus en plus confrontés a la complexité des
pathologies des résidents. La formation, le partenariat avec les structures sanitaires et la
coopération entre tous les acteurs sont devenus indispensables pour faire face a cette
complexité.

5.2.2 Formalisation de la décision en Réunion pluridisciplinaire

Selon I’HAS les réunions de concertation pluridisciplinaire regroupent des
professionnels de santé de différentes disciplines dont les compétences sont indispensables pour
prendre une décision accordant aux patients la meilleure prise en charge.

Pendant les réunions pluridisciplinaires, il est important de communiquer et rendre
lisible I’organisation et la répartition des roles. Une telle mise au point des ressources
mobilisables peut se faire avec ou sans intervenants extérieurs.

Il est essentiel que tous les professionnels de santé soient capables de reconnaitre et d’anticiper
la fin de vie d’un patient, afin de mieux préparer I’accompagnement, et d’organiser a ’avance
les aides ou les hospitalisations nécessaires.

5.2.3. Décision finale d'orientation en soins palliatifs

Selon la société francaise de gériatrie et gérontologie [37], la décision est prise et
assumeée par le médecin sur le plan moral et juridique.
La loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie [38], donne au médecin
la possibilité de décider (lorsque la personne est hors d*état d‘exprimer sa volonté), de limiter
ou d‘arréter un traitement inutile, disproportionné ou n‘ayant d‘autre objet que la seule
prolongation artificielle de la vie et en prenant compte des directives anticipées si elles existent.

5.3.  Les influences intervenants dans la prise de décision

5.3.1. Des désaccords fréquents révélateurs de tensions éthiques et
communicationnelles

La quasi-égalité entre les professionnels ayant été confrontés a des désaccords (50,5 %)
et ceux ne ’ayant pas été (49,5 %) témoigne d’une réalité marquée par la diversité des opinions
et des sensibilités face a la fin de vie. Ces désaccords peuvent survenir entre soignants, mais
aussi entre les équipes et les familles, ou encore avec les patients eux-mémes lorsque cela est
possible [39]. Cette situation souligne la nécessité d’un travail d’équipe renforcé, d’un dialogue
éthique structuré et d’espaces de concertation (type RCP ou réunions de synthese) pour
sécuriser la prise de décision et limiter les conflits [40].

5.3.2. L’influence des familles : un réle reconnu mais modéré

Les données recueillies montrent que I’influence des familles est pergue comme
existante mais rarement dominante : seules 15,2 % des personnes interrogées estiment qu’elle
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est fréquente. Cela traduit une certaine volonté d’équilibre entre 1’implication des proches et le
maintien de I’autonomie décisionnelle des équipes médicales. Toutefois, le fait que seulement
5,2 % estiment que les familles n'ont jamais d'influence montre que leur place, méme discrete,
est bien intégrée dans les pratiques professionnelles. Il est donc essentiel de développer des
compétences en communication pour accompagner ces échanges, en particulier dans les
contextes émotionnellement chargés [41].

5.3.3. Un moment de décision jugé souvent inadapté

Le timing de la décision palliative reste un point sensible. Si 43,1 % estiment que ce
moment varie selon les situations, 37,31 % le jugent trop tardif. Cette perception traduit une
difficulté récurrente a anticiper suffisamment tot I’entrée dans une démarche palliative, ce qui
peut limiter les bénéfices de I’accompagnement. L'identification précoce des besoins palliatifs
reste donc un enjeu majeur. En parall¢le, le fait que seulement 0,52 % estiment que la décision
est prise trop tét suggere que la prudence domine, au risque parfois de retarder une prise en
charge pourtant nécessaire.

Ces chiffres pointent un besoin important de reperes cliniques clairs, d’outils de
détection adaptés et de formations ciblées pour permettre une décision palliative au moment
opportun. Une telle démarche favoriserait une meilleure qualité des soins et un
accompagnement plus humain en fin de vie.

L’¢étude met en évidence la complexité de la prise de décision palliative en EHPAD,
marquée par des désaccords fréquents, une influence modérée mais réelle des familles, et un
moment d’intervention souvent jugé tardif. Ces résultats reflétent la diversité des situations
rencontrées sur le terrain, ainsi que les tensions éthiques et organisationnelles inhérentes a la
fin de vie en institution[42].

Face a ces constats, il apparait nécessaire de renforcer la formation des professionnels
aux spécificités des soins palliatifs, d’améliorer les outils d’aide a la décision, et de favoriser
un travail d’équipe pluridisciplinaire et anticipatif [20]. Le développement d’une culture
palliative partagée, soutenue par des reperes cliniques clairs et une communication adaptée avec
les familles, est essentiel pour garantir une prise en charge respectueuse, éthique et adaptée des
personnes en fin de vie [43].

En somme, ces éléments plaident pour une évolution des pratiques vers une approche
plus proactive, collégiale et humaniste des soins palliatifs en EHPAD.

6. Freins et leviers de la prise en charge palliative en EHPAD :

6.1.  Principales difficultés rencontrées et transition vers le moment
d’intervention

Ces observations s’alignent avec les recommandations institutionnelles: la HAS insiste
sur la formation et 1’intégration des soins palliatifs dans les projets d’établissement pour
améliorer la qualité de la prise en charge [13], tandis que le Plan national de développement
des soins palliatifs (2021-2024) rappelle la nécessité d’un renforcement des compétences et de
I’acceés aux équipes spécialisées [20]. Ainsi, le manque de formation et la coordination
insuffisante constituent des obstacles majeurs a I’instauration efficace des soins palliatifs en
EHPAD.

6.2.  Souhait de disposer d’un outil simple et partagé d’aide a la décision
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La littérature francaise confirme cette nécessité : la HAS recommande la mise en place
d’outils d’aide a la décision pour structurer le repérage des situations palliatives et faciliter la
communication interprofessionnelle[13]. Elie et Alluin [44] insistent sur ’intérét des outils
partagés pour réduire 1’hétérogénéité des pratiques et favoriser la prise de décision éclairée. La
SFAP propose également des supports pratiques, comme la fiche "Urgence Pallia”, qui vise a
croiser les donneées cliniques et les souhaits des résidents, en accord avec les recommandations
éthiques [14].

Informations a intégrer dans I’outil décisionnel

Les ¢léments identifiés pour I’outil (volontés, état clinique, dépendance, évolution de la
pathologie), confirment le besoin d’une approche multidimensionnelle [14, 44].

L’interprétation montre que cet outil ne serait pas seulement un support technique; il
permettrait de structurer la prise de décision, de réduire la subjectivité et d’harmoniser les
pratiques entre les équipes. Il souligne également I’importance de considérer simultanément les
aspects cliniques, éthiques et relationnels pour assurer une prise en charge cohérente et
respectueuse.

6.3.  Leviers pour améliorer Uidentification des situations palliatives

Les recommandations institutionnelles frangaises insistent sur I’importance de ces
leviers: la formation continue et 1’accompagnement des professionnels sont centraux pour
I’identification précoce des situations palliatives [13]. Elie et Alluin confirment que la
désignation de référents et la mise a disposition d’outils partagés structurent la décision
palliative et améliorent la qualité des soins [44]. Collot et al. rappellent que la coordination
interne et 1I’ouverture vers les équipes spécialisées renforcent la continuité des parcours de soins
[14].

En somme, la prise en charge palliative en EHPAD est multidimensionnelle, impliquant
des freins cliniques, relationnels, organisationnels et culturels. Les leviers identifiés offrent des
pistes concrétes pour améliorer la qualité des soins et la coordination des décisions.

Des recommandations pourraient étre apportées :

- Développer et évaluer des outils décisionnels adaptés aux contextes locaux.

- Renforcer la formation continue des équipes.

- Désigner des reférents palliatifs pour la coordination et le suivi.

- Explorer I’impact de ces mesures sur la satisfaction des résidents et des familles.

VI Conclusion

L’analyse des pratiques de repérage et d’instauration des soins palliatifs en EHPAD
révele avant tout une tension permanente entre les intentions affichées — offrir un
accompagnement digne et anticipé — et la réalité du terrain, faite de repérages tardifs, de
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disparités de pratiques et d’un usage limité des outils pourtant disponibles. Loin de constituer
un simple constat statistique, ces résultats interrogent la maniére dont la fin de vie est pensée et
organisée dans nos institutions.

La difficulté partagée par la majorité des soignants, toutes professions confondues, a
identifier les situations palliatives traduit un déficit de culture commune. Le fait que la détection
repose encore principalement sur des critéres “évidents” (maladie terminale, altération majeure
de I’¢état général) témoigne d’un regard réactif plus que préventif. Ce biais conduit a des soins
palliatifs déclenchés trop tard, réduisant leur potentiel en termes de confort, de projet de vie et
de dignité. Autrement dit, ’EHPAD fonctionne encore trop souvent dans une logique de
réponse a  l'urgence  plutdt que dans une  démarche  d’anticipation.

Le faible taux de résidents identifiés en soins palliatifs (2,3 %), treés variable d’un
¢tablissement a 1’autre, illustre cette hétérogénéité institutionnelle. Il ne s’agit pas simplement
d’une question de moyens, mais aussi d’une culture organisationnelle : certains établissements
développent une véritable dynamique palliative, quand d’autres restent centrés sur le curatif
jusqu’au dernier moment.

Le processus décisionnel, quant a lui, apparait fragmenté. La décision reste largement
médicale, influencée par la famille, mais souvent peu formalisée et marquée par des divergences
interprofessionnelles. Cette absence de cadre partagé fragilise la collégialité et expose les
équipes a des tensions éthiques récurrentes.

Le faible recours aux outils validés (SPICT, NECPAL, PALLIA-10), en particulier par
les soignants de proximité, en dit long sur I’écart entre recommandations et pratique. Pourtant,
ce sont précisement ces professionnels — infirmiers, aides-soignants, IDEC — qui sont les mieux
placés  pour  repérer  précocement les  signes de  bascule  palliative.

Les résultats mettent aussi en évidence une contradiction centrale: d’un c6té, la volonté
des institutions et des soignants de mieux accompagner la fin de vie; de ’autre, des freins
persistants liés a la formation, a 1’organisation, mais aussi a une certaine réticence culturelle a
parler de mort et a reconnaitre la finitude. Autrement dit, ’obstacle n’est pas seulement
technique, il est aussi symbolique et sociétal.

Face a ces constats, plusieurs pistes apparaissent: dépasser la logique du “dernier
recours” pour inscrire la démarche palliative des le projet de soins, renforcer la formation et la
culture commune, et surtout donner une place réelle a la parole du résident. Trop souvent, ce
dernier reste en arriére-plan des décisions, alors que ses valeurs et préférences devraient en
constituer le socle.

En définitive, cette étude ne se limite pas a décrire des pratiques: elle met en lumiére un
enjeu de société. Dans un contexte de vieillissement massif, les EHPAD sont au cceur d’un défi
collectif: inventer un modele de soins palliatifs qui ne soit plus un simple “ajout” en fin de
parcours, mais une démarche intégrée, anticipée et partagée. C’est a ce prix que la fin de vie
pourra étre vécue non comme un échec médical, mais comme une étape de vie accompagnée
avec humanite, justice et dignité.
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ANNEXE 1

Mieux accompagner la fin de vie en EHPAD : critéres de repérage et usage
des outils d’aide a la décision
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Dans le cadre du DIU « Formation de medecin coordonnateur en EHPAD », DU «
Infirmier(ere) référent(e) et coordinateur(trice) d’EHPAD et de SSIAD » et du DIU «
Coordination en gérontologie » de 1I’Université Paris Cité, nous réalisons un mémoire portant sur
les difficultés rencontrées dans I’utilisation d’outils d’aide a la décision pour poser
I’indication de soins palliatifs en EHPAD (établissement d’hébergement pour personnes agées
dépendantes).

L’objectif de cette enquéte est de recueillir votre expérience ainsi que votre perception
concernant les difficultés rencontrées I'utilisation de ces outils.
Cette étude, a visée exclusivement académique, ne poursuit aucun but commercial.

Ce questionnaire est strictement anonyme et conforme au Reglement Général sur la
Protection des Données (RGPD), il s’adresse aux médecins coordonnateurs, aux infirmiers
(éres), infirmier(ére)s coordinateur(trice)s ainsi qu’aux aides-soignants exergant en
EHPAD.

Nous vous remercions par avance du temps que vous prendrez afin d’enrichir notre sujet de
recherche.

Bien cordialement,
L équipe étudiante du DIU/DU de [’Université Paris Cité

Dr BOUNATOUF Hela

Mme FERREIRA Sandrine

Mme LAFOURCADE Julie

Dr HAMMICHE Arslan

Mme LESNE CHAUVEL Claire
Dr PRISACARU lllie

Dr YAKOUBI CHALLAL Taous

I. Profil professionnel

1. Votre fonction :

[ Aide-soignant(e)

O Infirmier(ere)

O Infirmier(ere) coordinateur(trice)
[0 Médecin coordonnateur

[0 Médecin traitant

1 Autre :

2. Nombre d’année d’expérience :
LJOAS5ans

054a 10 ans

O Plus de 10 ans

I1. Détection des situations palliatives

3. Rencontrez-vous des difficultés pour détecter les résidents relevant de soins palliatifs
?
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O Oui
CJ Non

4. Si vous avez répondu oui, a quelle fréquence ?
O Parfois

L] Souvent

[0 Quelquefois

L1 Rarement

5. Actuellement, quel est le nombre de résidents déclarés en soins palliatifs ?
Réponse ouverte

6. Quel nombre de résidents sont actuellement hébergés au sein de TEHPAD ?
Réponse ouverte

7. Quels signes ou criteres déclenchent chez vous une réflexion palliative ? (plusieurs
choix possibles)

O Déclin fonctionnel rapide

L1 Altération de 1’état général

O Refus ou échec des traitements

[ Dénutrition

[0 Hospitalisations répétées

[0 Poly pathologie/ Maladie en phase terminale

[0 Demande du résident ou de la famille

] Autre :

8. Utilisez-vous un ou plusieurs outils pour repérer ces situations ?
O Qui
L1 Non

9. Si oui, lesquels ? (plusieurs réponses possibles)
[0 Géronto Pallia 10

O SPICT

ONECPAL

O PPS (Palliative Performance Scale)

[0 Questionnaire Sebag-Lanoé

[ Quitils institutionnels internes

L] Autres :

10. En, arrivant au travail, vous est il arrivé d’étre surpris d’apprendre qu’un résident
était décédé ?

O Oui

1 Non

[1Je n’arrive pas a répondre a cette question

Commentaire :

11. Quand est-ce, selon vous, le bon moment pour initier une démarche palliative en
EHPAD ?

[0 En phase terminale uniquement

L1 Des I’identification d’une dégradation progressive de 1’état clinique du patient

L1 Lors d’une perte d’autonomie sévere

0 Quand I’objectif prioritaire devient « confort et traitement de la douleur »

01 Autre :
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I11. Processus décisionnel

12. Quels professionnels sont généralement impliqués dans la prise de décision palliative

? (plusieurs choix possibles)

[0 Médecin traitant

[0 Médecin coordonnateur

O IDE/ IDEC

0 Psychologue

O Equipe mobile de soins palliatifs

13. Avez-vous déja rencontré des désaccords (entre professionnels ou avec la famille) ?

O Qui
1 Non

14 . Si vous avez répondu oui, Pourquoi ?
Réponse ouverte

15. Selon vous, a quel moment la décision palliative intervient-elle le plus souvent ?
O Trop tardivement

[0 De maniére adaptée

O Trop précocement

[0 Variable selon les cas

16. La décision est-elle formalisée lors d’une réunion ?
[ Oui, systématiquement

[ Parfois

CDe temps en temps

] Rarement

17. Qui décide in fine de I'orientation en soins palliatifs ?
[0 Médecin traitant

[0 Médecin coordonnateur

[0 Equipe pluridisciplinaire

[0 Médecin spécialisé en soins palliatifs / EMSP

L1 Autre :

1V. Freins et leviers

18. Quelles sont les principales difficultés rencontrées lors de ’instauration des soins
palliatifs ? (plusieurs réponses possibles)

[0 Manque de formation ou de reperes chez les professionnels

[0 Représentations culturelles et sociales de la mort et des soins palliatifs

[] Retard et difficultés dans I’identification du moment opportun pour débuter les soins
[1 Acces limité aux ressources spécialisées ( EMSP | Lits dédiés...)

[ Cadre juridique

ClOpposition du médecin traitant

Oincertitude avec les familles

L1 Autres :

19. Les familles influencent-elles cette décision ?

[0 Oui, souvent

O Parfois
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] Rarement
O Jamais

20. Si oui, Pourquoi ?

21. Quiels leviers faciliteraient une meilleure identification des situations palliatives ?
(plusieurs choix possibles)

[ Outils décisionnels partagés

[0 Formations ciblées

[0 Réunions de concertation régulieres

[0 Référent en soins palliatifs

[0 Acces facilité aux équipes spécialisées

L1 Autres :

V. Besoins et suggestions

22. Souhaitez-vous disposer d’un outil simple et partagé d’aide a la décision
O Oui, sous conditions

1 Non

O Peut-étre

23 Quelles informations devrait contenir un tel outil ?
(Réponses a choix multiples)

[ Des critéres cliniques simples (déclin fonctionnel, perte d’autonomie, dénutrition...)

[0 Une évaluation de la qualité de vie et du confort du résident

L1 Une grille d’aide a la décision pluridisciplinaire

[0 Une évaluation des souhaits et des valeurs du résident et/ou de ses proches ainsi que du
projet de vie personnalisé

[0 Des recommandations claires pour orienter vers une prise en charge palliative

O Autre (précisez) :

24. Accepteriez-vous un contact pour un entretien complémentaire ?
O Qui

1 Non

Si oui, mail ou téléphone :

ANNEXE 2
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QUE SONT LES SOINS PALLIATIFS'?

Les soins palliatifs sont des soirs actfs, continus,

evolutfs, coordonnés et pratiqués par une équipe

pluriprofessionnede. Dans une approche globale et
ndividualsé, ils ont pour objectifs de :

o Prévenr el soulager & doueur el les auves
sympifmes, prendre en comple les besoms
psythologiques, socaux et sprituels, dans le
respect de la dignité de fa personne soignée.

o Limter la survenue oo compicabons, en
Gveloppant  les  prescripbons  anticpees
personnalsées

o Limter les ruptures de prises en charge en veifant 3
la bonne coordination entre les diférents acteurs de
soin.

Lz démarche de sons palliatifs vise 3 evter ks
nvesigations et les tratements déraisonnables tout en
refusant de provoguer intertionnellement la mort. Selon
cette approche, [e patient est considéré comme un &tre
Vivant et la moet camme: un processus naturel,

ET 'ACCOMPAGNEMENT ?

L'accompagnement d'un malade et de son enfourage
consiste @ apporter attention, écoute, réconford, en
prenant en compte Jes composantes de la souffrance
gobae (physigue psychoogiue, socid ¢ spiuele)
I peut étre mené en len avec les associations de
bénévoles. L'accompagnement de lenfourage peuf se
poursune aprés le déods pour aider ke travail de deul,

AQUIS’ADRESSENT-ILS *?

Aux persannes afieintes de maiadies graves évolutives
0u mettant en jeu ke pronostic vital ou en phase avancée
et terminale, en accompagnant leurs familes et leurs
proches.

* Soins paliatds et accompagnement. Cal. Repéres poor
yotre protique. Inpes, mai 2009

QUEL EST LE CADRE LEGAL?

Loi n* 99-477 du 9 juin 1999 visant 2 garantir le droit
d'acces aux soins palliatifs : « Toute personne
malade dont [état ke requiert 2 le droit dacoeder a des
soins palatifs et 8 un accompagnement »

Loi n” 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits
des malades et 2 la fin de vie («lor Léonetti»):

propose aux professiomnels de sanié un cadre de
réflexion reposant sur Je respect de fa volonté de &

personne malade (drectives anticpées, personne o2
corfance), ke refus de fobstination déraisonnadle. Ele
ndigue les procédures 3 suiredans les pnses de
décisions : collégaité et tragahilké des discussions, de
{a décision et de son arqumentation,

L0l n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux
droits en faveur des malades et des personnes en fin
de vie: Cette loi darfie les condtions da |'amét des
tratements au bire du refus de [obstmation
déraisonnable. Elle instaure un droit & la sédation

profonde ef coninue jusqu'au B8ces pour les persannes
dont le pronostc vital est engagé 3 court ferme. Les
directives anticipées deviennent fexpression privilégiée
de la voionté du patient hors détat de le faire &
simposent désormais ax médechs.

OU TROUVER UNE EQUIPE DE SOINS PALLIATIFS
EN FRANCE?

Répertoire national des structures :
www.sfap.org

Accompagner la fin de la vie, s'informer, en

parler :
CITM 0 811 020 300)

PRIXAPPEL LOCAL

AP

)

PALLIA 10
GERONTO

Quand faire appel a une
equipe de soins
palliatifs ?

Outil d'aide a la décision
en 10 questions

Acces aux soins palliatifs :

= un droit pour les patients

= une obligation professionnelle
pour les équipes soignantes

(version mav 2015
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Chaque professionnel de santé aura 3 mettre
en place une démarche palliative et
d'accompagnement au cours de son exercice.

Qui peut utiliser PALLIA 10 GERONTO ?

Tout soignant dans le cadre d'une réflexion
collégiale
Dans quel but utiliser PALLIA 10 GERONTO ?
Pallia géronto est un outil congu pour vous
aider 3 mieux repérer le moment oli une
démarche de soins palliatifs doit étre
envisagée avec, si besoin, le recours & une
equipe spécialisée de soins palliatifs
Quand utiliser PALLIA 10 GERONTO ?

Chez des personnes agées de plus de 75 ans
atteintes d'une maladie ou de polypathologies
évolutives qui ne guériront pas en 'état actuel

de nos connaissances.
Quand I'accumulation des besoins rend

complexe |2 démarche d'accompagnement :
élaboration du projet de soins le plus adapté,
priorisation et coordination des interventions.

Comment utiliser PALLIA 10 GERONTO ?
Répondez & chacune des questions.

ANNEXE 2
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ANNEXE 3

€3 Outil d’indicateurs de soins palliatifs

THE UNIVERSITY
of EDINBURGH

et de support (SPICT-FR™)

Cancer

L'état fonctionnel se détériore du fait
d'un cancer progressil.

Trop fragile pour le traitement
spécifique du cancer ; I'objectil

du traitement est le contrle des
symptomes.

Démence / fragilité
Incapacité & s'habiller, marcher ou
manger sans aide,

La personne mange moins et boit
moins ; difficultés & avaler,

Incontinence urinaire et fécale,

N'est plus capable de communiquer
en parlant ; peu d'interactions
sociales,

Chutes fréquentes ; fracture du fémur,
Episodes fébriles récurrents

ou Infections ; pneumopathie
d'inhatation.

Maladie neurclogique
Détérioration progressive des
fonctions physiques et/ ou cognitives
malgré une thérapie optimala.
Problémes d’élocution avec difficults
progrosslve pour communiquer et/ ou

Pmmpuhle d'inhaation récurrente
; essouffiement ou insuffisance
respiratolre.

Paralysie persistant aprés un accident
vasculaire cérébral, avec perte
fonctionnelle importante et handicap
permanent.

* Hospitalisation(s) non programmée(s)

= Echelle de performance médiocre ou en voie de détérioration, avec réversibilité limitée
(ex. la personne reste au kit ou au fauteuil plus de la moitié du temps de veille).

= Dépend d’autrui pour les soins en raison de problémes de santé physique et/ ou mentale qui se
majorent. Davantage d'aide et de soutien sont nécessaires pour le proche aidant.

* Lapersonne a eu une importante perte de poids durant les derniers mois, ou son poids reste trop bas.

» Symptdmes persistants malgré le traitement optimal des maladies sous-jacentes.

* La personne (ou sa famille) demande des soins palliatifs ; elle choisit de réduire, d’aréter ou de ne pas
commencer un traitement ; ou elle souhaite prioriser la qualité de vie.

Cherchez des indicateurs cliniques d'une ou plusieurs maladies limitant I'espérance de vie.

Maladie cardiaque / vasculaire

Insuffisance cardlaque ou maladie
coronarienne étendue et non traitable,
avec essouffiement ou doulewr

thoracique survenant au repos, ou
pour un effort minime,

Malacie vasculaire périphérique grave
&t inopérable.

Maladie respiratoire

Insuffisanca respiratoire chronique
grave, avec essoufflement au repos
ou pour un effort minime entre des

décompensations aigues,

Hypoxie persistante, nécessitant une
oxygénothérapie au long cours.

A eu besoin de ventiiation pour

une insuffisance respiratoire, ou la
ventilation est contre-indiquée.

Autres maladies

Le SPICT-FR™ est utilisé pour identifier les personnes dont la santé est en voie de détérioration.
Evaluez leurs besoins en termes de soins palliatifs et de support. Planifiez leurs soins.

Cherchez des indicateurs généraux de santé précaire ou en voie de détérioration.

Maladie rénale
Insuffisance rénale chvonique au
stade 4 ou 5 (DFG < 30 ml/minj avec
détérioration de la santé.
Insuffisance rénale compliquant
d'autres pathologies limitant
I'espérance de vie, ou compliquant
certains traitements.

Arrét ou non mise en ceuvre de la
dialyse.

Maladie du foie

Cirthose avec au moins une
complication au cours da Pannés
passée

- Lo
encéphalopathie hépatique
syndrome hépatorénal
péritonite bactérienne

hémarragies récurrentes de
varices oesophagiennes

Transpiantation hépatique impossible.

D

Personnes dont I'état de santé se détériore, ou risquant de décéder, avec
d'autres maladies ou complications qui ne sont pas réversibles | les traitements
médiocres.

disponibles auront des résultats

Ré-évaluez Ia prise en charge actuelle, et discutez de Ia

planification des soins.

= Passez en revue Jes traitements actuels pour que la personne recoive
des soins oplimaux ; réduisez la polymédication.

* Envisagez une consultation spécialisée si les symptomes ou les
besoins sont complexes et difficles a gerer.

= Mettez-vous d'accord sur la planification des soins actuels et futurs
avec la personne et sa famille. Soutenez les proches-aidants.

* Planifiez a I'avance et précocement si la perte de capacité

décisionnelie est probable.

= Consignez, communiquez et coordonnez le plan de soin.
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ANNEXE 4

Figure 1. NECPAL 3.1 «classic» with all components

Surprise question (to/among professionals):
Would you be surprised if this patient dies within the next year?

P YES, | would be surprised =» NOTNECPAL P NO, | would not be surprised

“Demand” or “Need” - Demand: Have the patient, the fomily or
thateum requasted in Impllcit or explicit
manner, palliative care or limitation of
theropeutic effort?.

- Need: idenﬁﬁgd by healthcare
professionals from the team

- Karnofsky <50 o Barthel <20

Persistent symptoms Pain, weakness, anorexia, :dig_gsfive;:a

Multi-morbidity >2 chronic diseases (from the list of
- specific indicators)
Spociﬁcindlcmﬁ illness Cancer, COPD CHD Liver, Renal, CVA,
severity/progression Dementia, Neurodegenerative diseases,
AIDS, other advanced illnesses

If there is at least 1 NECPAL Parameter:
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NECPAL TOOL VEKSION 4.0 2021

{3 Would you be surprised if this 4 NECPALQ
IRy atient diein one year? NEGATIVE

o ‘ to

+1F THERE IS AT LEAST 1 PARAMETER ==

PALLIATIVE

Professionals think that he/she has palliative care needs
{£EDS IDENTIFIED

\—/ﬁ

YES
< NECPAI.Q‘

POSITIVE

&}% MULT More tan 2 chronicdiseases added tothe principel condition
V. MORBIDITY
O 0] 22 emergency admission o increase of demand of interventions
RESOURCES MERLIUS

.rl 4{0[3(Wl Severity or progression of chronic conditions as Heart,
WSEASE CRITERIA mwmbmﬂem
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Grille de questionnement éthigue

du Dr Sebag-Lanoé dans les soins palliatifs.

Bérengeére et Eric Maeker, mis a jour le 04 Juin 2024.

~ Sebag-Lanoé

|

~ Maladie principale

\— Ici et maintenant

- Mode d'évolution

N La personne

- L'entourage

1 Quelie et Lla malade principale de cette
personne ?

2. Quel est son degré d'évolution ?

3. Quetle ast la nature de l'épisode actuel
{ surajouts ?
4 Est-il facilement curable ou non?

5. Y a-t-il eu répétition ricente d'épisodes

~—— algus rapprochés ou une multiplicite d'atteintes
diversas ?
6. Que dit lo malade, 51 peut le faire 7

7 Owrexprime-t-il & travers son comportement
corporel 8t 53 coopération aux soins ?

8. Queite est la qualité de son confort actuel ?

X Gu'en pansent les scignants gua lo cotoient
le plus souvent ?

{ 9. Qu'en pense {a famille ? (Tenir compte de..)

Les questionnements éthiques du Dr Sebag-Lanoé soutient les professionnels

dans leur analyse d’une situation médicale palliative afin de mieux apprécier la

proportionnalité des soins a proposer.

Notez que les 5 rubrigues sont des propositions personnelles pour faciliter la

mémorisation. Elles n'apparaissent pas dans le document original.

Cette page peut étre imprimée sans paramétrage particulier. Les tests se

trouvent sur la page 2 et ultérieures. La derniére page présente les références

bibliographigues.
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Le test

Questions du Dr Sebag-Lanoé

Précisez le nom et I’dge du sujet, le nom de ’examinateur et la date de passation.

Nom :

Examinateur :

Date :

e 1. Quelle est la maladie principale de ce patient ?

e 2. Quel est son degré d’évolution ?

e 3. Quelle est la nature de I’épisode actuel surajouté ?

e 4. Est-il facilement curable ou non?

e 5.Y a-t-il eu répétition récente d’épisodes aigus rapprochés ou une
multiplicité d’atteintes diverses ?

e 6. Que dit le malade, s’il peut le faire ?

e 7. Qu’exprime-t-il a travers son comportement corporel et sa
coopération aux soins ?

e 8. Quelle est la qualité de son confort actuel ?

e 9. Qu’en pense la famille ? (Tenir compte de...)

e 10. Qu’en pensent les soignants qui le cétoient le plus souvent ?
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ANNEXE 6

Echelle de performance pour patients en soins palliatifs (PPS)

i 100% 00 | Compitte Activié et travail : normaux Autonome Normale Normal
3 ‘ Aucune manifestation de
7| 90% maladie
i R i Aciiveé normale aver. effort Normale ou
- Certains signes de maladie diminuée
Réduite Incapabie de travaifier Autonome Normale ou Normal
0% normalement diminuge
" Maladie évid
8 Incapable d'accomplir passe- | Aide nécessare Normal ou confusion
2 e temps! tiches ménageres occasionnellement
E Maiadie évidente
=
g 50% Surtout assis! | incapable de fare tout ravail | Beavooup d'ade
.E couché Maladie avancée nécessare
3 [Sutowats | incapable daccompir 'a Assistance requse Normal ou somnolence
40% maeure partie de ses activiés | plupart du temps +I- confusion
Maiadi
= 0% Toujpurs au it | N'accompii aucune activié Sains compiets Normale ou Normal ou somnolence
3 Maiadie avancée diminuée +- confussion
2 1% Reduite 2 des
P 44 gorgees
b Sains de bouche | Samnolence ou coma +/-
g 0% uniguement | confusion
0% 5k Mort
Ins¥uction d'uslisaton : % de statut fonctionne! | Durée moyenne de séjour
1. Les scores sont détermings par une lecture horizontale de chague niveal. 50% 302 40 jours
2. Commencer pas la colonne de gauche, lisez de haut en bas pour trouver Je -
niveau approprié. Faies le méme exercice pour chague colonne. 0% 203 30 jours
3 qudemfglebmmﬂmzlaigvelaphssgﬁizm.llfanégabm 0% 103 2jours
utiliser son jugement clinique et la préséance par i gauche pour frouver ke score
qui refiete le mieux [état du patient. 20% 5210 jours
10% D235 jours

Résumé
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Cette ¢tude, consacrée aux critéres d’instauration des soins palliatifs en EHPAD,
explore les représentations, les pratiques et les difficultés rencontrées par les professionnels de
santé dans 1’accompagnement de la fin de vie. Les résultats montrent une implication centrale
des infirmiers, aides-soignants et infirmiers coordinateurs, contrastant avec une participation
plus limitée des médecins. Le repérage des situations palliatives demeure complexe : prés des
deux tiers des répondants déclarent rencontrer des difficultés, reflétant une hétérogénéité des
pratiques, une sous-utilisation des outils validés (SPICT, NECPAL, PALLIA-10) et une
méconnaissance des critéres de repérage. Le taux moyen de patients identifiés comme relevant
de soins palliatifs reste faible (2,3 %), avec de fortes disparités entre établissements.

Au-dela des constats cliniques, 1’étude met en lumiere les enjeux éthiques,
organisationnels et culturels liés a la décision palliative, souvent marquée par une predominance
médicale et des divergences interprofessionnelles. Les limites méthodologiques tiennent
principalement a la représentativité de 1’échantillon et au caractére déclaratif des réponses.

Plusieurs recommandations se dégagent : renforcer la formation initiale et continue,
diffuser et adapter les outils d’aide a la décision, promouvoir la collégialité des choix, mieux
intégrer la parole du résident et développer une véritable culture palliative au sein des
établissements. Ces resultats ouvrent enfin des perspectives de recherche sur 1’impact
organisationnel des outils décisionnels et sur les attentes des résidents et de leurs familles, afin
de promouvoir une fin de vie digne et respectueuse en institution.

Abstract (English version)

This study, dedicated to the criteria for initiating palliative care in nursing homes
(EHPAD), explores the perceptions, practices, and challenges faced by healthcare professionals
in end-of-life care. The findings highlight the central involvement of nurses, nurse coordinators,
and nursing assistants, contrasting with the more limited participation of physicians. The
identification of palliative situations remains complex: nearly two-thirds of respondents
reported difficulties, reflecting heterogeneous practices, underuse of validated tools (SPICT,
NECPAL, PALLIA-10), and insufficient knowledge of screening criteria. The average
proportion of residents identified as requiring palliative care remains low (2.3%), with wide
disparities between facilities.

Beyond clinical aspects, the study underlines the ethical, organizational, and cultural
issues surrounding palliative decision-making, often characterized by medical predominance
and interprofessional disagreements. Methodological limitations mainly concern the
representativeness of the sample and the declarative nature of the data.

Several recommendations emerge: strengthening initial and continuing training,
disseminating and adapting decision-support tools, promoting collegial decision-making, better
integrating residents’ and families’ voices, and developing a genuine palliative culture within
institutions. Finally, the study opens research perspectives on the organizational impact of
decision-making tools and on residents’ and families’ expectations, in order to promote a
dignified and respectful end of life in nursing homes.
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